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FORAR, SOMMER, SOL
OG PORTRAT NR. 20

Af Lone McColaugh, formand for Leverforeningen

Endelig kom foraret. Lige nu blomstrer alt
omkring os. Da solen efter paske pludselig
fik megen mere magt, kom ogsa den lgf-
tede pegefinger. Pas nu pa solen!

Sa i dette nummer har vi en artikel om
hudkraeft hos organtransplanterede. Det
kan ikke siges nok gange, nyd solen med
omtanke og bliv kontrolleret af en hudlze-
ge. Er skaden fgrst sket, og du har faet ‘den
grimme type’ hudkreeft, sa star endnu et
sygdoms- og behandlingsforlgb foran dig.
Og endestationen, hvor er det?

| 2012 startede vi pa at bringe portraetter
af vores medlemmer. Og i dette blad brin-
ger vi portraet nr. 20! Det er en gribende
beretning om en familie, som har gennem-
levet noget af det veerste, der kan ske; at
deres barn er fgdt med en alvorlig sygdom.
Marlene, Caspers mor, beskriver fglelses-

Leder

ladet den anderledes hverdag, de har hafti
nu 21 ar ifm. Caspers sjaeldne gensygdom.
Og som bl.a. medfgrte leverkreeft og en
levertransplantation. De har hele tiden
matte keempe og bevare habet. Sikken
en styrke, Casper og familien ma have. P3
forsiden ser vi Casper, en almindelig ung
mand, foran Rigshospitalet, som smiler pa
trods af mange harde beskeder og indlaeg-
gelser samme sted. Laes historien og fa en
klump i halsen, som jeg fik, da jeg laeste
historien. Vi siger Casper og Marlene en sa
stor tak for, de vil dele deres steerkt, per-
sonlige oplevelser. Og tak til de 19 andre
medlemmer! Deres mod og abenhed har
stor betydning for os som forening og vig-
tigst - for mange andre patienter.

Takket veere Sofiehgj Friskole og deres
donation til Leverforeningen i 2017 har
Rigshospitalets afdeling 4271 faet rad til

et hyggeomrade for de bgrn og unge, der
kommer pa deres ambulatorium. | lyset af
portraettet er det sa dejligt, at vi kan vaere
med til at ggre bgrn og unge med alvorlig
sygdom lidt gladere. Lees mere pas. 7.

Leverbetaendelse, eller hepatitis C, er en
grim virussygdom, som ca. 20.000 personer
er smittet af i Danmark. | Leverforeningen
arbejder vi for, at alle smittede kan fa den
medicin, som i Igbet af 8-12 uger kan fa vi-
rus ud af kroppen pa den smittede. Vi ar-
bejder intensivt sammen med bl.a. laeger
for, at medicinen gives fri, og vi finder en
metode til at f4 de personer frem, someri
risikogruppen. Og det er ikke "kun’ misbru-
gere, det er ogsa ’ikke-misbrugere’, som
ikke ved, de er smittede, da virus kan ligge
i kroppen i mange ar - hos enkelte i 40 ar.
Maske bryder sygdommen ud, maske ikke.
Det er ikke rimeligt. Laes mere pas. 16. ®
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Leverforeningen ...

pargrende.

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

Socialt samvezer. Leverforeningens ge-
neralforsamling afholdes hvert ar i fe-
bruar/marts. Derudover arrangerer
Leverforeningen hvert ar sammenkomster
for medlemmerne og deres pargrerende.

Levernyt. Enkelt- og familiekontingentmed-
k lemmer far tilsendt Levernyt 4 gange/ar.
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ELPA

sociatior

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

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

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

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

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

Information og indmeldelse:

Formand:

Lone McColaugh

Algkkehaven 30, 5000 Odense C

TIf.: 2250 1250

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

Giro: 778-8304

E-mail: formand@leverforeningen.dk
Hjemmeside: www.leverforeningen.dk J
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Uddrag af referat fra Leverforeningens

ordinaere generalforsamling

Generalforsamlingen fandt sted den 24. februar 2018 i Middelfart.

Af referent Morten Frederiksen, Leverforeningen

(Vil du leese hele referatet inkl. kommen-
tarerne fra debatten under de forskellige
punkter, s kan du finde det pa Leverfor-
eningen.dk i menuen ’Leverforeningen’
og under Arrangementer’).

Lone McColaugh, formand, startede med
at byde de 48 medlemmer velkommen og
gik sa til punkt 1. pa dagsordenen.

1. Valg af dirigent og referent
Formanden bgd velkommen til general-
forsamlingen og pegede pa Tom Johansen
som dirigent og Morten Frederiksen som
referent. De blev valgt.

Dirigenten startede med at konstatere, at
generalforsamlingen var lovligt indkaldt jf.
foreningens vedtagter.

2. Fremlzeggelse af bestyrelsens beret-
ning til godkendelse

Lone McColaugh: "Et nyt ar — 2018 giver
anledning til at kigge tilbage pa det ar, der
er gaet - 2017. For Leverforeningen har
aret 2017 igen varet et skelsattende ar,
hvor vi pa mange fronter har markeret os,
bade inden- og udenlands.

Mange har stgttet os i 2017, og vi har faet
mange nye medlemmer. Og jeg vil hermed
sige tak til alle jer, som stgtter os og ogsa
gerne vil tage en tgrn, nar vi beder om det.
Dette geelder ogsa vores samarbejdspart-
nere, som gerne bakker op, ogsa gkono-
misk, om forskellige aktiviteter, som vi har
gennemfgrt.

| arets Igb har vi som vanligt arbejdet for
at ggre forholdene bedre for vores lever-
syge og deres pargrende. Leverforeningen
spgte og blev i april optaget i den europzei-
ske organisation for leverpatienter - ELPA.

ELPA’s mal er at promovere leverpatienter-
nes interesser og i serdeleshed kaste lys
pa problemer. At promovere opmarksom-
hed og forebyggelse. At profilere, Ipfte og
saette fokus pa leversygdomme i forhold til
andre medicinske sygdomme. At dele erfa-
ringer og initiativer og at arbejde med pro-
fessionelle i EASL og med EU for at sikre, at

behandlingen harmoniseres i
Europa og Igftes til de bedste
standarder.

ELPA’s vision er, at alle lever-
patienter bliver diagnostice-
ret i tide, bliver behandlet
med respekt og har lige ad-
gang til de bedst mulige me-
dicinske praeparater — uanset
oprindelse, livsstil og type
leversygdom. Det ultimative
mal er en verden uden lever-
sygdomme.

Vores medlemskab af ELPA
forpligter os ogsa positivt pa
flere mader. Lige nu arbejder
vi bl.a. pa at fa aendret reg-
lerne for den medicin, der
kan fjerne hepatitis C virus
fra en smittet person. Det er
ikke alle, der har virus, som
kan fa den medicin, der er
tilgeengelig, og som kan fjer-
ne virus totalt fra en smittet
person. Men i Danmark har
vi i 2016 forpligtet os, sam-
men med knap 200 andre
lande i WHO-samarbejdet,

til bade at f3 lavet en national Ole Larsens indlaeg om Husketeknikker kan du leese pa vores hjemmeside.

handleplan, der omhandler eli-
minering af hepatitis C fgr 2030, men ogsa
at fjerne virus med tilgeengelig medicin.

Danmark har dog som et af fa lande end-
nu ikke foretaget sig noget i den retning,
for at du kan fa medicinen, skal du veere
meget syg, og alligevel er det ikke sikkert,
du kan fa medicinen. Det, synes vi, ikke er
rigtigt overfor de mennesker, som lider i
dagligdagen med en sygdom, der kan hel-
bredes, men bliver sendt hjem igen med
ordene: ”"Kom igen, nar du er mere syg.”

Vihar derfor forsggt at pavirke bade den al-
mene befolkning og ogsa politikerne. Den
internationale hepatitis C dag 28. juli 2017
var en markedag for Leverforeningen. Vi
havde sammen med et kommunikations-
bureau i Kgbenhavn udfaerdiget en kronik,

Der var store smil forud for indlaeggene fra Lone McColaugh og Ole Larsen.

som Danmarks Radio tog. Det medfgrte,
at der hele dagen blev talt om problemet
med manglende medicin, og der blev ogsa
interviewet to politikere, bl.a. formanden
for Sundhedsudvalget pa Christiansborg.
Alle var interesseret i, at smittede perso-
ner skulle have den medicin, vi har idag.

Efterfglgende fik vi sa foretraede for for-
manden for Sundhedsudvalget, Lise-Lott
Blixt. De ftilstedevaerende politikere var
meget interesserede i sagen, og det har
medfgrt, at det samlede udvalg udfaerdi-
gede 7 spgrgsmal til Sundhedsministeren.

Hendes svar er ikke afvisende i forbindelse
med, at alle skal have mulighed for at fa
medicinen, samt at der bgr udfeerdiges en
ny opdateret national handleplan. Der er




ARRANGEMENT

dog nogle ting i hendes svar, som vi p.t.
arbejder pa sammen med bl.a. overlaege
Nina Weis fra Hvidovre Hospital samt
formanden for Brugernes Akademi, Anja
Plesner Bloch.

En anden situation, der har optaget os i
forbindelse med hepatitis C-sagen i 2017,
var den, at Dansk Hepatitis Forening blev
nedlagt. Dette skete over sommeren, og
vi havde i Leverforeningen nogle samta-
ler og mgder med de personer, der var
ansvarlige for denne forening. Vi aftalte,
at deres medlemmer kunne overfgres til
Leverforeningen med et reduceret kontin-
gent resten af aret. Hvor mange, der rent
faktisk har gjort brug af dette tilbud, ved
vi ikke. Hepatitisforeningen havde ikke sa
mange medlemmer, under 30. S& maske
er nogle af vores nye medlemmer tidligere
medlemmer af Dansk Hepatitis Forening.

Derudover har vi deltaget i nogle mg-
der i Kgbenhavn om Hepatitis. Det er et
emne, der optager mange mennesker, og
til disse mg@der er vi som regel et par styk-
ker fra bestyrelsen, der deltager. Morten
(Frederiksen) har deltaget sammen med
mig et par gange.

En anden sygdom, vi ogsa arbejder med, er
PBC. Vi har netop faet trykt en folder om
sygdommen, som er beregnet til at udle-
vere til PBC-patienterne. Og den lukkede
PBC-Facebookgruppe har ogsa succes med
ca. 100 fglgere. Og vi afholder jo et nyt
netvaerksmgde for PBC-patienter og deres
pargrende pa Rigshospitalet i maj i ar. Det
bliver det tredje PBC-netveerksmgde. De
to fgrste var i Middelfart og Roskilde. Det
har jo vist sig, at der er behov for det.

Vi deltager ogsa i et europaisk PBC-
netvaerk. Det er meget givende at veere
sammen med PBC-folk fra hele Europa.
Og derudover er vi med i et nordisk PBC-
netvaerk. Vi bidrager hver iseer med idéer
til dagligdagen for PBC-patienter og deres
pargrende. Og derudover har vi mulighed
for at laegge pres pa sundhedspersonalet i
de forskellige lande.

P& EASL-kongressen i april i Amsterdam
var vi heldige at hgre professor Aleksander
Krag fra OUH. Han havde et foredrag om
HE, hepatisk encefalopati eller leverkoma.

HE er forbundet med risiko for hgj dgde-
lighed. Patienter med skrumpelever og le-
verkoma har ringe overlevelsesprognoser.

Mange leverpatienter med fremskredne
symptomer fgler sig stigmatiserede p.g.a.
sygdommen. HE pavirker leverpatienter-
nes funktionsduelighed, sociale sammen-
haenge og fglelsen af velbefindende.

Det er meget vigtigt at sikre, at patienter
med HE ikke fgler sig stigmatiserede, og at
de modtager samme standard m.h.t. hjelp
og behandling som andre patienter.

HE pavirker i seerlig grad ogsa de pargren-
de. Patienter med skrumpelever og HE er
en meaerkbar hgjere byrde for pargrende
end patienter med skrumpelever, som ikke
har faet HE. Pargrende til patienter med
HE udsaettes for lignende stress pavirkning,
som pargrende til Alzheimer patienter og
patienter med alvorlige cancerforlgb.

- Handtering af vanskelige fglelser

- Handtering af stress

- At passe pa sig selv

- Kommunikation med den syge og omgi-
velserne

- Nar den syge &ndrer sig

- At seaette sig mal — og nd dem

- Problemlgsning

- At treeffe beslutninger

| Sverige har de en del erfaring med pa-
rgrendevejledere. De har ca. 300-400
vejledere. Professor og programleder,
Jakob Kjellberg, CORA (Center for Offentlig
Regulering og Administration under
Kgbenhavns Universitet), satte tal pa de
pargrendes gkonomiske veerdi: ca. 14 mio.
timer & ca. 275 kr. /time og papegede den
gkonomiske betydning af pargrendeind-

Der var heldigvis megen stor spgrgelyst blandt de frems

mgdte medlemmer.

Pargrendegruppen afholder mgder 2 gan-
ge arligt, hvor vi arbejder med forskellige
muligheder og problemstillinger omkring
livet som pargrende.

Vi har udarbejdet en Pargrendepjece, som
seetter fokus pa, hvordan man som parg-
rende kan ggre en forskel og veere med
til at sikre et bedre behandlingsforlgb for
patienten. Samtidig er der ogsa en raekke
gode rad om den pargrendes rettigheder.

Vi deltog i Pargrendedagen i Kbh.
2.2.2017. Vi fik en del informationsma-
teriale til uddeling og hgrte om det nye
Pargrendekursus: ”Leer at tackle hverda-
gen som pargrende”, som bliver udbudt i
Kgbenhavns Kommune. Et kursus, hvor der
bl.a. er fokus pa flg. emner:

- £ndrede roller

dragelse og vigtigheden af at f&4 det med
i Sundhedsloven. Der er samtidig brug for
bedre uddannelse til plejepersonale, sa
de kan tage vare pa bade patient og parg-
rende.

Leverforeningens pargrendegruppe plan-
legger et mgde for alle pargrende til efter-
aret. Vi har ivaerksat en rundspgrge blandt
medlemmer i vores Facebook-gruppe om-
kring interesse og @nsker, og alt tyder p3,
at der er stor interesse for dette tiltag. Vi
forventer at afholde det i Arhus. Vi fore-
stiller os, at det kommer til at handle om
pargrendes rettigheder og muligheder
og ikke mindst om indholdet i det nye
Pargrendekursus, som allerede nu foregar
i flere kommuner.

Her pa generalforsamlingen vil vi gerne
hgre, hvor stor tilslutningen er, og hvilke



gnsker | pargrende har.

Og sa skete der noget meget positivt i
2017: Donorregistret ndede 1 mio. regi-
strerede. Og ved udgangen af 2017 var der
tilmeldt 1.010.055. Afdgde donorer, hvor
organer blev brugt, var i 2017 97, en lille
stigning i forhold til andre ar. Og en pudsig
ting; mere end 25 % af de donorer var over
70 ar. Det er igen med til at vise, at ingen
er for gammel til at veere donor. Der blev
foretaget 57 levertransplantationer i 2017,
ca. det samme som aret fgr. Og 28 var pa
venteliste til en ny lever.

Vi er her i foraret med i en ny kampagne
for at fa folk til at melde sig til donorregi-
stret. Efterfglgende skulle vi gerne se end-
nu en stigning i tilmeldinger.

Vi er ogsa involveret i en ny aktivitet pa
OUH, et Patientrad, nedsat af afd. S, som
tager sig af leverpatienter. Vi venter os
meget af dette arbejde, hvor vi er sammen
med personalet, sygeplejersker, laeger, an-
dre patienter og pargrende. Et speendende
tiltag.

| september maned tog bestyrelsen til se-
minar i Barcelona. Formalet var at mgdes
med lignende organisationer ATHC (sva-
rende til Leverforeningen), ALBI, trans-
plantationshospital EL CLINIC i Barcelona
samt OCATT (svarende til Dansk Center for
Organdonation).

Grunden til, at valget faldt pa Barcelona
var, at Spanien, men iszer Catalonien har
den hgjeste transplantationsrate i verden.
42 % i Spanien contra 16 % i Danmark.
Forklaringen pa denne hgje transplan-
tationsrate er blandt andet, at Spanien,
og dermed ogsa Cataloniens borgere, er
"fgdte’ organdonorer i modsatning til her
i Danmark. Men selv om catalonierne er
fedte donorer, bliver de pargrende altid
spurgt, inden organer anvendes til trans-
plantation.

Overlaege og direktgr Jaume Bardolet men-
te ogsa, at spanierne og isaer catalonierne
havde denne gavmildhed i sig, at organer,
som deres pargrende ikke laengere kunne
bruge, lige sa godt kunne anvendes til at
forleenge liv hos andre medmennesker.
Men selv om gnsket om organdonation
blandt spanierne er meget positivt, er det
ngdvendigt, at der er organer nok at trans-
plantere. Laegevidenskaben i Spanien kan
konstatere, at der heldigvis dgr faerre per-
soner i trafikken pa grund af den ggede sik-

kerhed samt kampagner om trafiksikker-
hed, og dermed bliver de organer, som kan
anvendes efter hjernedgdskriteriet, feerre.

Kurven for hjernedgde personer er stgt
faldende i Spanien, derfor har det veeret
ngdvendigt at se, om man kan bruge orga-
ner fra andre dgde - eksempelvis fra hjer-
tedgde patienter.

De sidste fire ar har Catalonien transplan-
teret fra hjertedgdspatienter, dvs. patien-
ter, som typisk dgr pa hospitalet af for-
skellige arsager, men hvor hjertet holder
op med at sla. | dette tilfeelde kan organer
ogsa anvendes til organdonation, dog for-
klarede legen/direktgren, at metoden var
lidt mere kompliceret. Sa snart dgden ind-
traf, skulle den afdgde person tilkobles en
maskine, som kunne bevare organer i den
korte periode, inden de kunne udtages.
Familierne til disse hjertedgdspatienter
bliver selvfglgeligt ogsa spurgt, om de af-
dgdes og deres egne gnsker for at donere
organer, inden dette bliver en mulighed.
Kurven af transplantationer efter denne
metode har vaeret stigende de sidste fire
ar, og man regner med, at der herigennem
kan anvendes flere organer og dermed for-
korte ventelisterne.

. )
Vidste du, at ...

... der i 1. kvartal af 2018 blev fore-
taget 11 levertransplantationer i
Danmark (i 2017 og 2016 var det 15).
Det svarer til 1,87 pr. 1 million ind-
byggere, sa Danmark ligger dermed
meget lavere end resten af Norden (+
Estland), hvor Norge ligger i spidsen
med 3,99, Estland med 3,80, Finland
med 3,45 og Sverige med 3,27.
Pr. 1.4.2018 stod 23 pa venteliste til
en ny lever i Danmark — heraf var 1
‘midlertidigt inaktive’ (f.eks. syge eller
ude at rejse. Red.). Der var 28 afdgde
donorer i Danmark i 1. kvartal, hvor
der kunne anvendes organer fra 22 af
disse.

Kilde: Scandiatransplant

\_ _J

Leegen Bardolet forklarede ogsa, at i 2016
havde man nok organer, men ikke penge,
til at transplantere. | Catalonien koster en
levertransplantation ca. 500.000 kroner. |
den forbindelse gik transplantationslaeger-
ne 9 % ned i lgn saledes, at der IKKE skulle
gd nogen organer til spilde. Han mente
ikke, at laegernes Ign var for hgj, men at
vaere med som en del af transplantations-
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teamet var et kald og ikke et spgrgsmal om
det hgjst betalte arbejde.

ATHC, en forening ligesom Leverforening-
en, som dakker levertransplanterede i
Catalonien, har 13 bestyrelsesmedlem-
mer og ca. 330 medlemmer fordelt i
Catalonien. Qua deres gkonomiske volu-
men og de mange bestyrelsesmedlemmer,
som ikke er bundet til at varetage de mest
basale opgaver, kan ATHC koncentrere sig
om at veere teettere pa deres medlemmer
og arrangere flere mgder.

ATHC har to lejligheder i Barcelona, som
rummer plads til otte familier, og bruges til
pargrende til de patienter, som skal trans-
planteres i Barcelona. | 2016 blev lejlighe-
derne brugt af 80 familier, og der overnat-
tede 1800 personer bare pa det ar.

Barcelona har tre hospitaler, som fore-
tager ca. 500 levertransplantationer om
aret, alene i Catalonien. Det ene hospital
(Bellvitge) havde i 2016 levertransplante-
ret i alt 1500 patienter, siden de startede
med levertransplantationer i 1985.

ATHC samarbejder med de tre transplan-
tationshospitaler i Barcelona (EL Clinic,
Bellvitge og Vall D’Hebron) og har lzert at
traekke pa samme hammel. Noget som
vi kunne lzere noget af i Danmark. De tre
transplantationshospitaler i Barcelona er
klar over, at de skal bruge den viden, som
patientorganisationer sidder inde med, og
derfor baerer deres samarbejde frugt.

Mgdet med ALBI Espaiia er en forening
stiftet den 3. juli 2007 for personer i hele
Spanien, som er ramt af PBC, PSC eller
Autoimmun Hepatitis. Foreningen har un-
der 50 medlemmer fordelt i hele Spanien,
og med hovedsade i Barcelona.

ALBI’s opgaver er at informere personer,
som lider af de ovennaevnte sygdomme,
arrangere mgder sa medlemmerne kan
mgdes og udveksle erfaringer, at informe-
re samfundet om de tiltag, der findes pa
den medicinske bane samt at opretholde
kontakten til andre organisationer, som
har lignende formal.

Leverforeningen holder kontakten med
de forskellige organisationer i Barcelona/
Spanien ved lige, idet det er vigtigt at fglge
de organisationer, som er i fremdrift.

Som naevnt sidste ar pa generalforsam-
lingen sggte Leverforeningen penge
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i udlodningsmidler under puljen for
”Sygdomsbekeempende foreninger” og
ikke under De sma sygdomsbekaempende
foreninger, som vi tidligere har sggt. Dette
har betydet en gget indteegt pa omkring
120.000 kr. i 2017 i forhold til tidligere ar.
Men at sgge i denne pulje har ogsa bety-
det, at bestyrelsen skal opfylde en raekke
betingelser. S selv om det kraever ekstra
arbejde samt planlaegning, har bestyrelsen
erkendst, at det er det veerd for foreningens
gkonomi i fremtiden.

I 2017 har foreningen ogsa forsggt at kom-
me op pa 500 medlemmer, saledes at vi
kunne sgge medlemskab i Dansk Handicap
Organisation (DHO). Leverforeningen sg@g-
te optagelse under DHO ultimo 2017, men
fik afslag. Det var vi utilfredse med, da vi
havde faet lov til at sgge, selvom med-
lemskravet ikke var opfyldt. DHO har lovet
at gennemga vores ansggning igen, men
den endelige godkendelse kan f@rst ske i
2019.

Leverforeningen sggte i juli 2017 om boaf-
giftsfritagelse til SKAT. Baggrunden for det
var, at nogle af vores medlemmer havde
forespurgt, om vi kunne modtage testa-
mentariske dispositioner uden at skulle
betale boafgift til staten, nar arven faldt.
Den 10. november modtog vi en forhand-
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- stgtter Leverforeningen gkonomisk

stilkendegivelse  fra
SKAT om spgrgsmalet.
SKAT har vurderet,
at Leverforeningens
formal er almennyt-
tigt, og at vi dermed
er kvalificeret til bo-
afgiftsfritagelse efter
boafgiftsloven.

| oktober 2017 kunne
vi praesentere vores
nye logo i arets sidste
udgave af Levernyt.
Det er vi stolte af. Ved
arsskiftet til 2018 hav-
de vi ogsa faet faerdig-
gjort en ny ensartet visuel identitet for alle
vores trykte medier - lige fra brevpapir, ku-
verter, visitkort, brochurer til Levernyt. Vi
har ogsa faet den indarbejdet i materialer
med engelsk tekst til brug overfor partnere
i udlandet. | 2018 vil vi indarbejde identi-
teten pa vores hjemmeside og i brochurer.

Med det nye logo og identitet vil vi gerne
fremsta moderne, nemt genkendelig og
ensartet i vores kommunikation. Det nye
logo med to blomster og to steengler kan
symbolisere flere ting: de virker begge liv-
givende, de kan symbolisere patient og pa-
rgrende, og selvom vi er syge, har vi et liv,
vi skal forspge at leve — men vi fgler nok, vi
lever to liv. Det har vi forsggt yderligere at
understrege med budskabet under logoet;
Vi vil leve livet.

Vi har i 2017 igen udgivet bladet Levernyt
fire gange. Vi vil gerne takke de fire med-
lemmer, som i 2017 sagde ja til at sta frem
i vores portraet. De g@r hver iseer en stor
forskel for de patienter og pargrende, som
star midt i en sygdom med stor uvished
om, hvad der skal ske pa kort og lidt lzen-
gere sigt. Vores portraetpersoner kan ma-
ske give dem svar pa nogle spgrgsmal — og
hab for fremtiden.

Udover, at vi sender bladet til medlem-
merne, er det ogsa vigtigt, at bladet ses
pa hospitalerne. Dette geelder de lever-
syge og deres pargrende, som ikke kender
Leverforeningen. Og det geelder persona-
let, som kan fglge med i foreningens ar-
bejde og holdning til forskellige emner. Og
de kan lzese om nye ting pa omrader, som
vedrgrer dem og deres patienter. Og de vil
forhabentligt anbefale Leverforeningen for
nye patienter og pargrende.

Vi pdbegyndte sidst pa aret at udbygge

og opdatere indholdet pa vores hjem-
meside. Det arbejde fortsaetter i 2018.
Hjemmesiden skal vaere dér, hvor vores in-
teressenter, og isaer patienter og pargren-
de, kan finde den information, de behgver.

Vores Facebook-gruppe daekker et andet
behov. Her foregar mange debatter, og fle-
re benytter siden til at stille spgrgsmal og
finde svar. Nogle bruger den rigtigt flittigt
til at dele viden og erfaringer, og andre er
ofte parate med konstruktive svar og gode
rad. Tusind tak for det.

Vi er ogsa (ved formanden) blevet reprae-
senteret i Medicinradet, underudvalget
om leversygdomme. Det er en ny funktion
under Danske Regioner, der skal behandle
ny medicin til leverpatienter.

Vi har i 2017 holdt syv bestyrelsesmgder
samt et konstituerende mgde efter gene-
ralforsamlingen.

Bestyrelsens beretning er nu slut. Jeg sen-
der den herefter til debat”.

Efter beretningen kom en lang raekke
kommentarer og svar, og derefter blev
beretningen godkendt. Du kan lase
resten af punkterne pa dagsordenen
samt kommentarer og svar til dem og
beretningen pa: Leverforeningen.dk i
menuen ’Leverforeningen’ og under
‘Arrangementer’. e

da )
Vidste du, at ...

... Leverforeningens Facebook-gruppe
for patienter og pargrende har run-
det over 460 medlemmer.

Hvis du ikke er medlem, s& an-
sgg om medlemskab i gruppen
’Leverforeningen Danmark’. Det ko-
ster ikke noget.

Du kan ganske sikkert her fa hurtigt
svar fra andre patienter eller parg-
rende pa de spgrgsmal, som du ma-
ske har gdet med laenge, eller som
lige er dukket op. Du kan ogsa selv
bidrage til, at andre bliver en erfaring
rigere ud fra dine erfaringer med le-
versygdom enten som patient eller

argrende.
P Deltag i

debatten!

gruppen
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Det skal vaere rart at komme her

pa afdelingen

Sidste ar fik Leverforeningen doneret 25.464 kr. fra Sofiehgj Friskole ved Kirke Hyllinge pa
Midtsjeelland. De fleste af pengene blev givet videre til Rigshospitalets ambulatorium for
barn og unge med mavetarm-sygdomme. Her gar leversyge b@rn og unge til undersggelse og
kontrol. | februar i ar sa vi, hvad pengene er brugt til ved en lille dbningsfest.

Af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Leeger og sygeplejersker fra bgrne-
og ungeambulatoriet (4271) star
smilende og stolte og byder os vel-
kommen. Farverige balloner haen-
ger i loftet, og sodavand og pop-
corn er linet op pa et lille bord. Vi
er til dbningen af det nye 'bgrne-
ungeomrade’ pa 7. sal i opgang 4
pa Rigshospitalet.

Sygeplejerske Helle W. Nielsen
star bag dbningsarrangementet og
iseer arbejdet med, hvad donatio-
nen skulle bruges pa. Sa vi har talt
med hende.

Hvordan har | oplevet, at bgrn og
unge har modtaget de nye ting fra
donationen (PC, Ipad, skrive- og
tegneredskaber og mgbler)?

"Vi oplever, at tingene er blevet

Se flere billeder fra abningen pa Leverforeningen.dk

Bagerst f.v. ses sygeplejerskerne Helle Winter og Pernille Testern, overlaege Bente Utoft

taget rigtig godt imod. Mange kom-  Apdreassen, overlaege Marianne Hgrby og afdelingssygeplejerske Marianne Gammeltoft.

mer her ofte og kan godt se, at vi har
faet nyt. De er iseer meget glade for
Ipad’en, da den er ret nem at betjene og
har sjove spil. De kan sagtens sidde flere
omkring den og se hinanden spille.”

Og hvad synes foreeldrene?

”De fleste forzeldre synes, at det er hygge-
ligt at komme her, og de har udtrykt gleede
for vores nye fine omrade.”

Er der noget, du vil fremheeve?

”Jeg synes, at det er dejligt, at bgrn, der
ikke kender hinanden, kan samles om spil
pa Ipad’en. De skiftes til at spille, hjalper
og giver hinanden plads. De kan ogsa spille
musik, sa der kan godt opsta lidt hgj musik
pa gangen. Det er sjovt, men holder selv-
folgelig ikke i leengden.”

Pa hvilken mdde har tingene haft betyd-
ning for jer?

”)eg tror ikke, det har aendret vores arbej-
de med underholdning til bgrnene, men
det er altid rart, at vi kan se, at de hygger
sig. Det ggr det mere spiseligt, nar de skal
komme her ofte. For laeger og vi sygeple-
jersker er enige om, at der skal veere rart
at komme.”

Har | eller andre givet omrddet et navn?

”)eg har ikke oplevet, at vi eller andre har
givet omradet noget navn. Hmm - det vil
jeg teenke over :-)”

Taknemmelige for initiativet

Selve hovedpersonen omkring donationen
er rent faktisk 8-arige Lykke Hinrichsen.
Lykke, der i august 2015 fik konstateret
Autoimmun Hepatitis, gar i dag i 2. klas-
se pa Sofiehgj Friskole. Lykkes foraeldre,
Randi og Peter Hinrichsen, som pa ’‘ab-
ningsdagen’ var inde til en kontrolsamtale
med laegen (mens Lykke var beskaeftiget pa

Forrest ses f.v. Lykkes mor, Randi, Lykke, Britt Poulsen, Leverforeningen og Lykkes far, Peter.

den nye Ipad), sagde efterfglgende om det
nye omrade:

"Det er bare sa godt at se, hvad pengene
er gaet til. Det er blevet sa fint. Det virker
hyggeligt og giver en dejlig mulighed for at
sidde i fred og fordrive tiden.”

Lykke forteeller, at det er godt, at der nu er
sjove ting at tage sig til, og at det nu er s3
hyggeligt i den ende. Og sa er hun glad for
alle de fine tusser, som hun kan tegne med
inde i undersggelsesrummet.”

Og Randi Hinrichsen tilfgjer:

"Vi fgler en stor taknemmelighed og
gleede. Dels over den flotte donation fra
Sofiehgjs lzerere, bgrn og forzeldre, dels
ogsa overfor Leverforeningen og afdelin-
gen, som har givet Lykke stor glaede og en
oplevelse af at veere med til noget ganske
seerligt.” o




FORSKNING

Ny blodprgve kan opdage skrumpelever,
feor man far symptomer

Odense Universitetshospital har som de fgrste i Skandinavien indfgrt en helt ny type
blodprgve, som kan opdage leversygdomme langt tidligere end hidtil. Den nye test kan finde
79 % af tilfeeldene af skjult leversygdom pa grund af alkohol. Det giver laegerne en langt stgrre
sikkerhed end de traditionelle blodprgver, som typisk fgrst finder alkoholisk skrumpelever pa
et sa sent stadie, at halvdelen dgr indenfor tre ar.

Kilde: Odense Universitetshospital/presseafd./marts 2018

En almindelig blodprgve hos laegen med
fine levertal er ingen garanti for en sund
lever. Eksempelvis overser den mest al-
mindelige leverblodprgve helt op til 91 %
af alle med tidlige stadier af skrumpelever.
Det er et problem, fordi op mod hver ti-
ende dansker har fedtlever pa grund af for
meget alkohol. Og alkohol kan vaere ska-
deligt for leveren. Derfor dgr flere tusind
danskere hvert ar af skrumpelever.

Men nu har eliteforskningscente-
ret for leversygdomme pa Odense
Universitetshospital (OUH), som de fgrste
nogensinde, undersggt en ny type blod-
prgve til tidlig opsporing af leversygdom
pa grund af alkohol. Blodprgven kaldes
Enhanced Liver Fibrosis test (ELF-testen),
og Odense Universitetshospital er indtil vi-
dere det eneste sted i Skandinavien, som
kan male blodprgven.

”Vi vidste fra England, at man kunne bru-
ge ELF-testen til at undersgge mennesker
med fedtlever pa grund af overvaegt eller
diabetes. Men ingen havde undersggt om
det samme galdt for leverskade pa grund
af alkohol. Til vores overraskelse kunne
ELF-testen konkurrere med selv de bedste,
dyreste diagnostiske apparater, som vi har
pa hospitalerne,” siger Maja Thiele, der er
lege og forskningslektor, og som har vee-
ret ansvarlig for forsgget.

Den snigende drzaeber

| et stort forskningsstudie undersggte lae-
gerne 289 danskere med et overforbrug af
alkohol, men uden symptomer pa lever-
sygdom. Alle deltagerne fik lavet en vaevs-
prgve af leveren, malt med ELF-testen og

(foto: OUH)
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blev undersggt med en sakaldt stivheds-
skanning af leveren; et hgjt specialiseret
udstyr, som kun findes pa hospitalerne.
Det viste sig, at hver femte deltager havde
skrumpelever, eller forstadier til skrumpe-
lever.

“Problemet er, at skrumpelever er en sni-
gende draber. Det tager 10-15 ar at fa
skrumpelever, men i al den tid er leveren
slet ikke skrumpet. Den ligner og fungerer
som en helt almindelig lever. Man kan ikke
meerke, at leveren tager skade. Og de blod-
prever, vi bruger, kan ikke vise, at der er
noget galt,” siger Aleksander Krag, profes-
sor og leder af Center for Leverforskning
pa Odense Universitetshospital.

Legerne gnsker sig derfor en blodprgve,
der meget przcist afslgrer leversygdom-
me, allerede pa et tidligt tidspunkt i syg-
dommen. Det vil nemlig vaere en klar fordel
for patienterne, som faktisk kan behandles
for deres leverlidelser med en livsstilsom-
legning: Som det eneste organ i kroppen
kan leveren nemlig gendanne sig selv.

Sikker blodprgve frem for biopsi
Det viste sig, at den nye ELF-test med 92 %

Annonce:
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sikkerhed kunne finde
de patienter med tid-
lig skrumpelever. ELF-
testens ngjagtighed
var endda pa hgjde
med den sakaldte

stivhedsskanning, der udfgres pa et hgjt-
specialiseret ultralydsapparat til flere hun-
drede tusinde kroner.

Resultatet er netop blevet publiceret i
det internationale, anerkendte tidsskrift
Gastroenterology.

"Det her er en helt klar gevinst for lever-
patienterne, hvor det naeermeste alternativ
ofte er at fa taget en leverbiopsi. Det kan
vaere smertefuldt og pavirke én i laengere
tid bagefter, og det er derfor ogsd noget,
de fleste er bange for at fa taget. Dér er en
blodprgve langt mere harmlgs og nemme-
re for de fleste at forholde sig til,” forklarer
Lone McColaugh, som er formand for pa-
tientforeningen Leverforeningen.

Fakta om ELF-testen:

- Den nye blodprgve kan med 92 % sikker-
hed pavise, om der er arvaev i leveren —i
modsaetning til traditionelle blodprgver,
som kun kan pavise arvaev med 50 % sik-
kerhed.

- OUH i Svendborg er det eneste sted i
Danmark og Norden, som kan udfgre te-
sten. Den kan bestilles af alle hospitaler i
Danmark. Man kan dog endnu ikke fa malt
ELF-testen hos sin egen lege.

- 25 % af den voksne danske befolkning
er i risikogruppen for at udvikle fedtlever
pga. for hgjt BMI eller et for hgjt alkohol-
forbrug.

Stort forskningsprojekt:

Den nye ELF-test indgar netop nu ogsa i et
forskningsprojekt pa OUH, der screener
for leversygdom blandt mennesker, som er
i risiko pa grund af alkohol, overvaegt eller
diabetes. Derfor tilbyder projektet lige nu
5000 danskere at blive undersggt for skjult
leversygdom. For mere information, kon-
takt: ouh.ode.s.leverforskning@rsyd.dk ®
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Leverforeningen i netveerk om sjzldne
leversygdomme

Leverforeningen har de seneste ar deltaget i forskellige netvaerksgrupper, bade nationalt

men ogsa internationalt. Vi deltager i det, vi vurderer er relevant, og som giver os aktuel
information, ny viden og nye kontakter, som vi ellers ikke kan fa andre steder. Det ggr, at vi kan
radgive vores medlemmer pa bedst mulig made, fremme vigtige sager og udvikle bestyrelsens
arbejdsfelter. Der findes ligeledes flere forskellige leversygdomme, nogle mere sjxeldne end
andre. Og igennem vores netvaerk far vi stgrre indsigt i disse sygdomme.

Af Lone McColaugh, formand

ERN Rare-liver (European Reference
Network - for sjeldne leversygdomme),
er et netveerk nedsat og finansieret af EU.
Det havde sit fgrste mgde i 2017 i forbin-
delse med den store internationale lever-
kongres i Amsterdam, EASL (EUROPEAN
ASSOCIATION FOR THE STUDY OF THE
LIVER), som hvert ar samler 10.000 lever-
leeger, personer fra patientforeninger samt
andre, der har tilknytning til leversygdom-
me.

Pa sidste ars mgde i ERN, hvor mere end
30 personer deltog, blev det vedtaget, at
netvaerket skulle arbejde videre med at
gore de forskellige landes sundhedsmed-
arbejdere mere fokuseret pa sjeeldne syg-
domme. De behandles meget forskelligt
bare indenfor Europas graenser. Og det er
bade positivt og negativt. | nogle lande far
en patient fgrst stillet sin diagnose mange
ar efter, personen har faet sygdommen, og
mange gange er det sa for sent at give me-
dicin, og personen ma opgives. Men f.eks.
indenfor sygdommen PBC, som regnes for
en af de sjeldne leversygdomme, har man
igennem et studie i Italien konstateret, at
diagnosen stilles ca. to ar efter, personen

har faet sygdommen. Det betyder, at de
i Italien er mere fokuserede pa, hvad de
skal kigge efter, nar en patient henvender
sig med nogle karakteristiske symptomer,
klge, treethed, maske gul i huden o.a.

| februar i ar deltog vi i det naste ERN-
mgde afholdt i Nijmegen i Holland sam-
men med over 40 personer fra hele
Europa. Jeg deltog pd Leverforeningens
vegne og var i en gruppe, som behandlede
de tre autoimmune leversygdomme PBC,
PSC og Autoimmun Hepatitis (AIH). Vores
emner var bl.a. udfaerdigelse af guidelines,
der kan bruges i Europa som en helhed, for

Hele ERN-delegationen er her samlet efter nogle
(foto: ERN)

spaendende indlaeg

en ensartet behandling af patienter med
disse sjaeldne sygdomme. Og for at fa den-
ne ensartede behandling skal sundheds-
personalet i de forskellige lande traenes i
at identificere og behandle personer med
disse sygdomme.

Der ligger et stort arbejde forude for de
personer, der var til stede. Men alle var
meget interesseret i at udfgre et vigtigt
stykke arbejde til gavn for de patienter, der
er "derude. ®

(..
Vidste du, at ...

...Novo Nordisk, Danmarks stgrste virk-
somhed malt pa markedsveerdi, og
verdensledende indenfor diabetes- og
fedmebehandling, nu ogsa vil se pa be-
handlingsmuligheder indenfor fedtlever-
sygdomme?

| deres arsberetning for 2017 skriver de:

”"Som led i en opdatering af forsk-
nings- og udviklingsstrategien har Novo
Nordisk besluttet at ekspandere inden-
for andre alvorlige kroniske sygdomme,

\_

der er relateret til diabetes og fedme.
De omrader, der p.t. udforskes, er le-
versygdommen NASH (ikke-alkoholisk
steatohepatitis), hjerte-kar-sygdom og
kronisk nyresygdom — omrader med pa-
tientpopulationer med store udakkede
medicinske behov,” og der star ligeledes:
”...NASH er et fremskredet stadie af ikke-
alkoholisk fedtleversygdom, som der p.t.
ikke findes nogen godkendt behandling
for. NASH kan udvikle sig til leversvigt og
forventes at blive den mest almindelige
arsag til levertransplantation.”

N

Verden over er antallet af over-
vaegtige steerkt stigende, og i Novo
Nordisks arsberetning 2017 star ogsa:
”"Verdenssundhedsorganisationen
(WHO) anslar, at 39 % af alle voksne
i 2016 var overvaegtige, og at 13 % var
svert overvaegtige. Det er et alvorligt
sundhedsanliggende med store kon-
sekvenser for folkesundheden og den
gkonomiske udvikling, da sveer overvaegt
kaedes sammen med hele 236 forskellige
sygdomme ...”

Kilde: novonordisk.com

_J
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Det er vigtigt at veere aben og aerlig om alle
de tanker og fglelser, der matte komme

Casper Ditlev Clayton, 21 ar, blev fgdt med gensygdommen GSD type 1A eller GSD von Gierke,
og Casper blev levertransplanteret i 2015 pa grund af leverkraeft. Her fglger historien om
Caspers sjeldne sygdom og de mange, lange og harde sygdomsforlgb - fortalt af Caspers mor,
Marlene Ditlev Clayton. Hun udtrykker med stort mod tanker og fglelser ved veere mor og
pargrende samt ogsa tanker fra sin sgn.

|Obs. Vi kan af pladsmaessige arsager desvaerre ikke bringe hele historien her i bladet, men du kan laese videre pa Leverforeningen.dk|

Redigeret af Per Baltzersen Knudsen

Casper kom til vores verden 5. februar
1997 som en sund, frisk og rask dreng.
Caspers barndom var dog praeget af en del
sygdom (influenza, virusser, forkglelse og
vaeske i grene). Casper havde ogsa moto-
riske og kognitive problemer; han var ikke
alderssvarende pa mange omrader. | bgr-
nehaven havde han talepadagog, ergote-
rapeut og kom pa en speciel stue med fa
bgrn og flere paedagoger.

Sa nar alt ikke er 'normalt’, bliver man som
foreeldre bekymrede. Jeg forlangte flere
gange hos vores laege, at Casper fik lavet
en helbredsundersggelse, hvor han blev
undersggt fra 'top til td. Men jeg fik be-
skeden, at Casper ikke fejlede noget, og at
han nok skulle indhente det kognitive og
motoriske hen ad vejen - nogle bgrn var jo
bare lidt senere pa den.

Caspers far og jeg blev skilt, da Casper var
tre ar, hvor vi sa boede alene i Hundested
i ca. fire ar. Da Casper var syv ar, flyttede
han og jeg fra Hundested til Ballerup, hvor

Casper skulle starte i 0. klasse. Her skulle
alle bgrn undersgges af skolelaegen, og
ved denne undersggelse, hvor jeg ogsa
var med, spurgte skolelaegen, om jeg var
klar over, at Casper havde en for stor le-
ver. Det matte jeg sige nej til, da ingen
havde naevnt det fgr. Heldigvis opdage-
de laegen noget, som havde en kaempe
betydning for Caspers ve og vel. Og hun
fik lavet en aftale med Glostrup Sygehus,
bgrneafdelingen, dagen efter til videre
udredning.

Mormors journal i Sverige

Det skulle nu ikke blive s& nemt, for det,
Casper abenbart fejlede, var der ingen,
der kendte til. Casper var igennem en
masse undersggelser og indlaeggelser i
fem maneder. Hans blodprgver og blod-
sukker viste, at han kunne have vaeret en
gammel alkoholiker, og hver gang vi kom
pa sygehuset, var det en ny laege, og hver
gang fortalte jeg, at jeg havde haft en mor-
mor, som havde en meget sjaelden lever-
sygdom (til at starte med troede hendes
laege, at hun var alkoholiker pa trods af, at
hun aldrig drak alkohol).

Om min mormors sygdom kunne vaere
arvelig, var der ikke nogen, der syntes var
vigtigt og veerd at undersgge. Lige indtil
en dag, hvor vi kom ind til en aldre pro-
fessor, som spurgte, om han matte sende
bud efter min mormors journal i Sverige
(hun var svensker og dgd 14 ar tidligere
af kreeft, primaer tumor i leveren og me-
tastaser i stort set hele kroppen). Det gav
jeg selvfglgelig tilladelse til. Da han havde
faet journalen, mente han bestemt, at det
godt kunne veaere den samme sygdom,
Casper havde, men for at veere helt sikker
skulle Casper have lavet en leverbiopsi pa
Rigshospitalet.

Biopsien blev taget, og vi matte vente 11

maneder pa at fa et svar, sa tiden var fyldt
med bekymringer. Casper var meget bange
for, at han skulle dg, for min mormor var
jo dgd. Det var sveert at forklare en dreng
pa 7-8 ar, at selvfglgelig skulle han ikke dg,
og at lige meget hvad han fejlede, s3 skulle
legerne nok hjzelpe ham. Jeg var ikke en-
gang selv klar over, hvad det hele handlede
om. Casper begyndte at ga hos psykolog,
det hjalp, at han kunne tale med en anden
voksen, som ikke var teet pa ham.

Fakta om GSD/GSD1:

- Glykogenoser er en sygdomsgruppe,
hvor aflejrede kulhydrater (glykogen) ikke
kan blive omsat til sukker (glukose) til brug
i energiforsyningen og til at vedligeholde
et stabilt blodsukker.

- Glykogenose type 1 (GSD1) er en arve-
lig stofskiftesygdom karakteriseret ved
ophobning af glykogen og fedt i lever og
nyrer samt lavt blodsukker og andre for-
andringer i stofskiftet, der fgrer til mange
komplikationer, bl.a. nedsat vaekst og urin-
sur gigt.

- Rigshospitalet kender ca. 35 med GSD
i Danmark (eksklusiv Pompe sygdom) og
heraf har 11 GSD1a, 5 bgrn og 6 voksne.

- Antal diagnoser - under 1 pr. ar.

- Der findes 8 GSD typer, der primaert in-
volverer lever, 8 der primart involverer
muskler, og 5 der har hjerteinvolvering.

- 1 ud af 100.000 bgrn bliver fgdt med syg-
dommen.

- GSD1 fglger autosomal recessiv arve-
gang, dvs. foreeldrene er raske anlaegsbae-
rere med en risiko pa 25 % for, at de begge
forer deres sygdomsanleg videre et ftil
barn, der derved far sygdommen.

Kilde: Laegehdndbogen.dk og overlege
Allan M. Lund, Rigshospitalet.




God grund til bekymringer

Caspers nye overlaege, Allan M. Lund, pa
Rigshospitalet er specialist i lige netop den
sygdom, som min mormor havde GSD1A
(Glycogen storage disease type 1A). Svaret
pa leverbiopsien viste, at Casper havde lige
netop denne sygdom. Det var hardt at fa
at vide, at ens dreng havde en meget sjal-
den gensygdom, og at han fremover skulle
drikke Maizena fire gange dagligt for at
kunne opretholde et stabilt blodsukker.

Der var andre fglgesygdomme, som Casper
ogsa kunne risikere at fa — for eksempel
kreeft i leveren. Men det lettede faktisk
meget at fa at vide, at der havde varet
en grund til mine bekymringer gennem
Caspers barndom. Mange af de udfordrin-
ger, Casper dgjede med, kunne forklares
ud fra den sygdom, han var fgdt med.
Casper blev efterfglgende fulgt teet pa
Rigshospitalet med skanninger, blodprgver
og test af knogler, nyre, hjerte og lever.

Da Casper var 13-14 ar gammel, havde han
faet nogle godartede tumorer i leveren,
som fglge af sukkerophobning, hvilket var
meget normalt ifglge en overlaege.

Samtale jeg aldrig glemmer

| september 2014, hvor Casper var 17 ar,
var han (og jeg) indlagt pa Rigshospitalet
for at fa tjekket hans blodsukker over tre
d@gn. Casper skulle ogsa prgve et andet

”
... Svaret kom som et

kaempe chok, ...

slags pulver end Maizena, som maske kun-
ne hjelpe med et endnu bedre og mere
stabilt blodsukker. Ved samme indlaeg-
gelse fik Casper foretaget en MR-skanning.
Den viste desvaerre, at fire af de tumorer,
Casper havde, var blevet til HCC (hepa-
tocellulaleert carcinorm = primeer lever-
kreeft). Det kom som et keempe chok for
Casper og jeg - og resten af vores familie.
Det fgrste, jeg teenkte, var: Leverkrzeft -
det dgr man af!

Vi kom til samtale med en af leverlaeger-
ne - en samtale, jeg ikke glemmer. Vi var
bekymrede, skreemte og meget bange for,
hvad der nu skulle ske, og om det kunne
helbredes. Laegen fortalte os om mulighe-
derne, som om det var ‘ingenting’; "han
havde jo bade en plan a og en plan b’. Jeg
blev meget sur, skuffet og ked af det, og jeg
sagde direkte til ham, at han ikke kunne

vaere bekendt at fa det til at lyde, som
om det var noget af det nemmeste i
verden, nar det nu havde veeltet hele
vores verden. Vi havde veaeret sa bange
og kede af det, siden vi fik beskeden.
Vi fik snakket om dette, som han godt
kunne forstd, men sagde, at det i hans
legeverden 'var nemt og lige til'.

leg synes, at det er sa vigtigt, at man
kommer ud med, hvad man fgler og
taenker igennem hele forlgbet, og at
man bliver ved med at stille spgrgsmal,
til man har faet et svar, der er til at for-
std. Og i dette tilfelde, at jeg havde
mattet give udtryk for en fglelse af, at
legen ikke havde fornemmet og kom-
munikeret korrekt i forhold til vores
oplevelse af situationen og vores pa-
virkede sindstilstand.

Psykisk hard ventetid

Heldigvis er laegerne sa dygtige i dag,
og en af mulighederne var, at de kunne
breende tumorerne vaek inde fra. Vi fik
ogsa at vide, at en levertransplantation
maske kunne komme pa tale pa et se-
nere tidspunkt.

I november 2014 blev Casper opereret.
Han fik fgrst fjernet sin galdeblzere, for-

di en af tumorerne sad for teet p3, sa der
var en stor risiko for, at de ville ramme den,
nar de braendte tumoren. Efterfglgende
blev de fire tumorer braendt. Der var en ri-
siko for, at de ikke ville fa breendt det hele
vk, og svaret kunne de fgrst se fire uger
efter pd en MR-skanning. Det var psykisk
set fire harde uger bare at ga og vente p3,
om alt kraeften var vaek. Lige fgr jul blev
Casper skannet, og kraeften var helt vaek.
Vi var jublende lykkelige og meget lettede
over det positive resultat.

Casper skulle herefter MR-skannes hver
tredje maned, for han havde stadigvaek
en del godartede tumorer i sin lever. MR-
skanningen 3 maneder senere viste ogsa
et positivt resultat, sa vi var endnu mere
glade og lettede. Nu turde vi habe p3, at
Caspers kreeftforlgb var overstaet. Casper
blev sa skannet igen sidst i juni 2015, og
svaret pa denne scanning kom et par dage
efter, at Casper var taget pa ferie i Spanien
hos sin farmor sammen
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Casper skulle i flere ér dagligt have Maizena. (foto: privat)

der havde omdannet sig til HCC! Og ud
over det sa havde Casper faet en 3x3 cm
knude ved lungen nederst lige over leve-
ren. De mente, det kunne veere en meta-
stase, sa Casper skulle hurtigst muligt ind
og have denne undersggt, fgr man kunne
tage stilling til, hvad der sa skulle ske be-
handlingsmaessigt. Jeg brgd fuldsteendig
sammen og havde et keempe behov for
at vaere ved min sgns side, nar han skulle
have denne frygtelige besked. Efter en te-
lefonsamtale med Caspers far, som var i
Spanien, fik jeg bestilt en flybillet derned-
til, og 2 % time senere sad jeg i flyveren.

Caspers far havde sagt til Casper, at jeg var
pa vej ned til dem, men vi var enige om, at
han ikke skulle sige noget, fgr jeg var der.
Men allerede der var Casper klar over, at
der var noget helt galt. For hvorfor skulle
hans mor lige pludselig komme, det var jo
aldrig sket fgr. Det var den mest frygtelige

med sin fars familie.

Nyt chok - alene med
mine tanker

Svaret kom som et keempe
chok, der var 4-5 tumorer,

Annonce:
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Casper kom hurtigt op at gad i 'talerstolen’. (foto: privat)

tur, jeg nogensinde havde taget. Jeg var
helt alene med alle mine tanker. Det gjorde
sa ondt, sa det er svaert at beskrive, og sa
mange tanker flgj gennem mit hoved. Jeg
var sa bange for, at nu skulle jeg miste min
elskede sgn til en sa skraeekkelig sygdom, og
der var ingenting, jeg kunne ggre ved det.
Sa jeg graed mange tarer pa denne tur.

| Malaga lufthavn ventede Casper, hans far
og en veninde pd mig. Hvor var det skgnt
at maerke min sgn i mine arme, men ogsa
utroligt hardt, da grunden jo naesten var
ubzerlig. Det var en svaer samtale, jeg hav-
de med Casper, hvor jeg jo matte fortalle,
at der igen var kommet krzeft i hans lever,
og at der oveni muligvis ogsa var kommet
en metastase ved/i hans lunge. Casper
blev sa chokeret og meget bange.

Bange for at dg

Noget, jeg laerte igennem forlgbet, var, at
det er meget vigtigt at veere aben og zer-
lig omkring alle de tanker og fglelser, der
kommer, ogsd omkring selve sygdommen
kreeft, behandlingen og dgden. Vi talte
om, at der var rigtig mange, der dgde af

kraeft, og at man nok var bange for at dg,
fordi det er noget ukendt, men ogsa at det
eriorden at vaere bange for at dg. Det er jo
bestemt ikke det, man gnsker i den alder.

Vi har altid vaeret meget dbne i min del af
familien omkring, hvad vi gnsker i tilfelde
af ulykker, og nar vi dgr. Casper har dog
ikke deltaget sa meget pa det plan, men
han kender mine gnsker. Men jeg vil da
ogsa sige, at nar man har et barn, der er
syg, sa har man ogsa tendens til at sige, at
laegerne nok skal hjeelpe ham, sa selvfglge-
lig dgr du ikke. Det var fgrst, da Casper fik
kreeft som 17-arig, at han kunne satte ord
pa, hvad han taenkte, fglte og var bange
for; der forstod han tingenes alvor.

Jeg havde fire dage sammen med Casper
og hans fars familie i Spanien, vi fik snak-
ket, greedt og grinet en masse. Det var
dejligt at maerke, at Caspers far og jeg pa
trods af skilsmissen stadig kunne give hin-
anden stgtte og opbakning i sa sveer en tid.
leg saetter meget stor pris pa de dage, som
hjalp mig rigtig meget psykisk. Casper var
forstaeligt meget svingende i sit humegr
og var utrolig bange for, om han nu skulle
dg. Det er svaert at vaere en staerk mor, nar
ens barn er sa ked af det og bange, men
efterfglgende har jeg teenkt mange gange,
at det 'bare’ er noget, man klarer - for der
er ingen anden udve;.

Ikke det bedste forlgb

Da vi kom hjem, skulle Casper som det
forste ind og have taget en biopsi af den
knude, laegerne mistaenkte for at vaere en
metastase. Det foregik ved en ultralyds-
skanning, og det var meget smertefuldt
for Casper, trods han var lokalbedgvet.
Derefter var der igen ventetid, og 14 dage
efter var vi til samtale pa Rigshospitalet.
De kunne ikke rigtig give et ordenligt svar
pa, hvad knuden var, sa Casper skulle have
opereret knuden vak.

Casper blev opereret i august 2015, og det
var ikke det bedste forlgb, da der opstod
komplikationer omkring operationssaret.
Der kom et keempe hamatom (blodan-
samling), og saret sprang halvt op, da de
sidste sting skulle fjernes. For at saret kun-
ne drenes for blod

matte tilkaldes, og efter at han havde ‘gra-
vet’ en time, lykkedes det endeligt at fa
stingene fjernet.

Casper var endnu engang frygtelig ked af
det, bange og havde rigtig mange smerter.
Han blev udskrevet med et stort “hul” i si-
den af maven pa 3x3 cm. Da jeg er uddan-
net social- og sundhedsassistent, tog jeg
efter aftale med Casper selv opgaven med
at fa skiftet og ordnet saret hver dag.

Hasteudredning og god besked

Nu skulle vi s3 endnu engang vente pa
svarsamtale om, hvad det var laegerne
havde fjernet. Fa dage efter modtog vi dog
en indkaldelse til hepatologisk afd. 3163
pa Rigshospitalet, hvori stod, at Casper
skulle indleegges og hasteudredes for at
komme pa levertransplantationslisten.
Det var jeg meget forbavset over, da vi jo
ikke havde faet svar pa, om knuden var en
metastase. Laegerne havde jo sagt, at hvis
det var en metastase, sa kunne Casper ikke
fa en levertransplantation!? Da jeg ringe-
de for at hgre, hvordan det kunne veere,
sa kunne jeg intet svar fa. Pa hepatologisk
afd. vidste de ikke noget omkring svaret pa
prgven, men Casper skulle indlaegges til
udredning ”lige meget hvad”.

Midt i august blev Casper sa indlagt og
skulle igennem en masse undersggelser af
teender, hjerte, nyre, knogler osv. Om ons-
dagen fik vi en meget glaedelig nyhed, at
den knude, Casper havde faet fjernet, ikke
var en metastase. Hvad det var, fandt vi al-
drig rigtigt ud af, men den 21. august stod
Casper pa levertransplantationslisten. Det
var en meget maerkelig fornemmelse, for
udsigten til en ny lever til Casper kunne
man ikke sige noget eksakt om, der kunne
faktisk ga flere ar.

Svaere tanker da det skete
En aften i september var jeg pa natarbejde
og kunne laese om en ulykke, hvor ... ®

Du kan laese resten af Marlenes
historie - blandt andet om Cas-

pers transplantation - pa Lever-
foreningen.dk i menuen ’Lever-
nyt’ og under’2018’.

og puds, matte der
tre sygeplejersker fil
for at prgve at fjerne
nogen af stingene,
som sad meget dybt.
Det kunne ikke lade
sig gore, sa en laege

Annonce:
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Uddannelse pa Cypern

Af Hanne Dica Trgstrup, Leverforeningen

| februar i ar deltog Lone McColaugh og
jeg fra bestyrelsen i et tre-dages intensivt
seminar i den europaiske leverpatientor-
ganisation ELPA, som Leverforeningen blev
medlem af sidste ar.

ELPA afholder hvert ar forskellige sakaldte
"University Modules’ (uddannelsesmodu-
ler) forskellige steder i europaei-  g7em
ske hovedsteaeder og er samtidig
med til at saette ekstra skub i pa-
tientforeningernes arbejde i de
forskellige lande.

Vi var 13 kursister fra ni forskel-
lige lande bl.a. fra Bulgarien,
Cypern, Ukraine, Letland,
Sverige og Norge. Vi arbejdede
med forskellige omrader, og der
var foredrag og workshops om-
kring fglgende emner:

Hep-CORE

Hep-CORE er bade en undersg-
gelse, som tjekker tilstanden omkring he-
patitis Ci forskellige lande, og et veerktg;j til
at arbejde for politiske endringer, der skal
medvirke til at udrydde hepatitis.

Malet er at udrydde hepatitis B og C ved
hjeelp af:

- nationale strategier og aktionsplaner

- samarbejde mellem regering, sundheds-
vaesen og sociale grupperinger

- national sygdomsregistrering

- gratis og anonym testning/screening og
behandling udenfor hospitalsomrader ek-
sempelvis via mobile klinikker/i faengsler
- mulighed for rutinemaessigt medicinsk
tjek for hepatitis B og C. Dette tjek vil vaere
det optimale i alle lande - netop for at af-
daekke virus i tide

- at det bliver naturligt bade at vaccinere
bgrn for hepatitis Bsammen med de andre
bgrnevaccinationer, og at man bliver tjek-
ket og testet for hepatitis C virus eventuelt
sammen med en leegeerklaering

Mange lande er langt mere aktive omkring
indsatsen for at udrydde hepatitis, end vi
p.t. er i Danmark. Men vi arbejder aktivt
med sagen i samarbejde med laeger og an-
dre NGO’er og er allerede godt i gang med
at klaede politikere og sundhedsvaesen pa

via presseinformation og mgder.

Stigmatisering omkring leversygdomme

Introduktion til EU- og landeinitiativer
som takler stigmatisering. 93 % af alle EU-
lande har rapporteret om stigmatisering.
Stigmatisering kan vaere bade ekstern (ne-

gativ holdning til en person eller en gruppe
| e

Hele ELPA University delegationen med folk fra ni forskellige nationer. (foto: ELPA)

p.g.a. sygdom) og intern (skam og forven-
tet diskrimination, som forhindrer den
syge i at sgge hjzelp).

De forskellige former for stigmatisering er
fysisk, socialt, verbalt og institutionaliseret
(udelukkelse fra job, uddannelse, visa og
naegtet behandlingstilbud).

Stigmatisering eksisterer p.g.a. frygtbase-
rede nyhedsmedier, politisk underpriorite-
ring, utilstreekkelig viden om sygdommen
og smittekilder. Fordgmmelse, hvor man
sammenligner det med illegale og socialt
udsatte, samt forventer, at sygdommen er
selvpafgrt p.g.a. livsstil.

Hvordan kan stigmatisering modvirkes?
Vi kan lave nationale strategier, hvor malet
er at reducere stigmatisering og diskrimi-
nation. Vi kan alle - inklusiv sundhedsper-
sonalet - arbejde henimod bedre oplys-
ning og holdningsaendring. Arbejde for
antidiskriminationslove og afkriminalisere
aktiviteter, som marginaliserer sarlige be-
folkningsgrupper.

Vi kan stgtte op om ’Zero Discrimination
Day’ hvert &r d. 1. marts. En dag, som mar-
keres af UN (United Nations/FN), og som
skal fa os til at taenke pa alle de, der diskri-
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mineres af den ene eller anden grund.

Brugen af sociale medier

Nar vi bruger de sociale medier aktivt
(primaert Facebook, YouTube, Twitter,
LinkedIn), far vi en staerkere patientstem-
me. | Leverforeningen har vi succes med
anvendelse af Facebook — iseer i vores
gruppe, Leverforeningen Danmark, hvor
mange patienter og pargrende spgrger og
radfgrer sig om konkrete sygdomme og far
svar fra ligestillede.

De sociale medier er noget, de fleste men-
: nesker bruger i dag, og i
Leverforeningen vil vi have
: mere fokus pa arbejdet med
disse medier.

Introduktion til ’ELPA @
Home’-program
ELPA arbejder i gjeblikket
malrettet i 4-5 lande bl.a.
pa Cypern, i Bulgarien og
' Makedonien med sit "ELPA
| @Home’-program. Det gar
bl.a. ud pa at pavirke poli-
tikerne til at lave nationale
handleplaner for at fa eli-
mineret hepatitis B og C inden
2030. Det sker pa mgder med lzeger, pa-
tientorganisationer, politikere, medierne
og andre relevante personer. Og efterfgl-
gende fa etableret lokale grupper/perso-
ner, som kan arbejde med hepatitis-sagen.

Det har igennem de sidste par ar veaeret
en succes i et par lande, hvor de har holdt
disse aktiviteter.

Introduktion til radiointerviews

Dette omrade omfattede indleeg om forbe-
redelser inden et interview og under inter-
viewet, bade som interviewer og som den,
der skulle interviewes. Vi deltog alle i gvel-
sesinterviews, og vi havde meget gavn af,
bade at vaere pa den ene side, som inter-
viewer og som den, der blev interviewet.

Vi blev efterfglgende evalueret, sa fejl skal
der jo rettes op pa, inden vi star i denne
situation i vores respektive lande.

Vi er helt klar

Samlet set er ELPA University et rigtig godt
kursusprogram, som er med til at saette
fokus pa relevante emner i vores daglig-
dag som patientorganisation. Programmet
ruster os samtidigt til andre opgaver i for-
eningen, sa vi er helt klar til ’'Modul 3’, som
bliver afholdt til efteraret. ®
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organtransplanterede

Man har en gget risiko for at fa hudkreaeft, hvis man er organtransplan-
teret. Udenlandske undersggelser tyder pa, at op til 40 procent af alle
organtransplanterede over en 20 ars periode far hudkreeft.

Kilder: cancer.dk og Urs Broby Johansen, speciallaege i hudsygdomme

Der findes to typer almindelig hudkraeft:
basalcellekraeft og pladecellekraeft.
Basalcellekraeft spreder sig naesten aldrig.
Pladecellekraeft kan i fa tilfaelde sprede sig
til nzerliggende lymfeknuder.

Modermaerkekraeft (malignt melanom) er
ogsa kreeft i huden, men en helt anden og
farligere sygdom end almindelig hudkraeft.

Oget risiko viser sig forskelligt

Hudkraeft er hos organtransplanterede
typisk mere aggressiv og med en stgrre
tendens til spredning og tilbagefald sam-
menlignet med resten af befolkningen.
Hudkraeft ses ofte 20-30 ar tidligere hos
organtransplanterede patienter end i be-
folkningen som helhed. Jo zldre man er
pa transplantationstidspunktet, jo tidli-
gere efter transplantationen har man gget
risiko for at fa hudkreeft.

Basalcellekraeft er den type hudkreeft,
der er mest udbredt i befolkningen som
helhed. Hos organtransplanterede er det
hudkrzeft af typen pladecellekraeft, som
forekommer hyppigst.

Pladecellekreft forekommer mel-
lem 65-250 gange hyppigere hos or-
gantransplanterede i forhold til befolk-
ningen som helhed.

Basalcellekraeft forekommer 10 gange
hyppigere hos organtransplanterede sam-
menlignet med den gvrige befolkning.

Immunhzammende medicin gger risiko
for hudkraeft

Pa grund af den immunhammende me-
dicin er immunsystemet ikke i stand til at
udbedre skader i huden fremkaldt af sollys
og visse virusinfektioner, og dette medfg-
rer en gget risiko for hudkraeft. Risikoen
for hudkreeft er stgrre, jo leengere tid man
er i behandling med immunhammende
medicin.

Sadan kan du forebygge hudkraeft
Du kan forebygge hudkraeft ved at undga
solens straler, ved selvkontrol af huden og

ved at ga til kontrol hos en hudlaege.

Uv-straling fra sol og solarier er den vae-
sentligste arsag til hudkreeft, uanset
om man er organtransplanteret eller ej.
Forebyggelse af hudkraeft gar derfor ud pa
at undga disse to kilder. Og det er aldrig for
sent at beskytte sig mod solskader.

Sadan beskytter du dig mod solen

Undga solen midt pa dagen mellemkl. 12
og 15.

Skygge, tgj og hat giver den bedste be-
skyttelse. Brug helst teetveaevet tgj, lang-
@rmet skjorte/trgje og lange bukser, sol-
briller og bredskygget (> 10cm) hat. Kgb
UV-beskyttet tgj/hat.

Brug solcreme, hvor anden beskyttelse
mod solen ikke er mulig — isaer hals, nakke,
hoved og haender.

Solcremen skal have bade UVA- og UVB-
blokker og helst mindst faktor 30. Man skal
bruge solcreme, fordi det er sandsynligt, at
den beskytter mod basalcellekrzft og pla-
decellekrzeft.

Beskyt bgrn mod solens stréler. Halvdelen
af den sol man far livet igennem, far man i
barndommen.

Undga solarier og hgjfjeldssol - helt.

Kontrollér din hud - tidlig diagnose er af-
gorende. Fa eventuelt assistance fra en pa-
rgrende, der bedre kan se bag pa din krop.

Nazesten alle former for hudkraeft kan nem-
lig helbredes ved tidlig diagnose. Tidlige
tegn pa hudkraeft er ofte nye, r@de pletter
eller ndring af eksisterende pletter, skael-
lende omrader som vokser, hudblgdnin-
ger, sma sar, som ikke vil hele og uregel-
maessige brune eller sorte pigmentpletter.

Dermatologisk Selskabs anbefalinger
Dansk Dermatologisk Selskab (medicinske
speciale i hudsygdomme) anbefaler ogsa i
deres retningslinier, at organtransplante-
rede personer gar til kontrol.

Tal derfor med din leverlaege eller praksis-
lege om at komme til kontrol hos en hud-
specialist. Frekvensen af kontrolbesggene

Vil du gore en forskel pa
Organdonationsdagen?

Det nationale videnscenter
Dansk Center for Organdonation
(DCO) organiserer for 3. ar i traek
Organdonationsdagen.

Leverforeningen og en raekke andre
patientforeninger samarbejder med
DCO omkring dagen. Og vi vil opfordre
sa mange som muligt til selv at lave el-
ler deltage i et event pa organdonati-
onsdagen, som i ar er den 13. oktober
2018.

Allerede her fra den 13. maj dbner DCO
for tilmelding til dagen, hvor man kan
tilmelde sig med sit event, som sa kom-
mer med i deres online eventkalender.

Fra den dag vil hjemmesiden orgando-
nor.dk pege frem mod organdonations-
dagen 2018 med:

- et idekatalog til, hvad man kan lave
- eksempler pa hvad der skete sidste ar
- gratis materialer

Sa har du lyst til at hjeelpe med at op-
lyse om organdonation/transplantation
og/eller har en ide til, hvad du selv vil
gore, sa kig ind pa organdonor.dk under
menuen ‘Organdonationsdag’.

Organdonationsdagen er et led i
Den Nationale Handlingsplan for
Organdonation. Dagen er ogsa koblet op
pa den europaiske Organdonationsdag
(EODD), der har fundet sted siden 1996
\pé tvaers af Europa. © )

aftales individuelt med din hudpecialist/
hudlzege.

Du kan lese om anbefalingerne fra
Dansk Dermatologisk Selskab m.m. pa
Leverforeningen.dk i menuen ’Fakta’ og
under ’'Levertransplantation og solen’.



ARRANGEMENT

Invitation til sommerudflugt i Knuthenborg
Safaripark lgrdag d. 9. juni

Leverforeningen inviterer i ar medlemmer med pargrende og bgrn/bgrnebgrn til den smukke
Knuthenborg Safaripark ved Bandholm pa Lolland. Her skal vi ud i det grenne og blandt andet
pa safaritur i vores egen bus. Knuthenborg fortzeller os, at Dinosaurskoven er den helt store
nyhed i ar. Sa der er ikke mangel pa oplevelser, men formalet er ogsa at mgdes til en uformel
snak med andre medlemmer og os fra bestyrelsen. Her er programmet:

KI. 10-10.15 Parken abner, og vi mgdes ved Maglemerporten (port 1). Nuria Ebbesen
uddeler billetter og kort over parken. Hvis man skulle blive forsinket, bed-
es man ringe til Lone McColaugh pa tIf. 2250 1250 for at fa billetter og kort
pa anden vis. Bemark dog busturen!

KI. 10.30-11.45 Fra Maglemerporten (port 1) starter vi pa en guidet safaritur i vores egen
bus. Herfra oplever vi dyrene i deres ‘danske verden’.

KI. 12.15-ca. 14 Vi mgdes ved Baeverhalehuset til spisning. Her nyder vi en dejlig platte og
far hygget og talt sammen.

Kl. 14-17 Efter spisningen kan man ga pa egen hand i parken (den lukker kl. 17).

Sommerudflugten koster kun 100 kr./pers. for bade voksne medlemmer og bgrn. Pris for
Stgttemedlemmer er 200 kr./pers. Pris for ikke-medlemmer er 250 kr./pers. Prisen inkluderer
indgangsbillet (gruppebillet), bustur og en frokostplatte. Drikkevarer kgbes selv - og husk, at
drikkevarer til maden ikke ma medbringes.

Bindende tilmelding til Anna Lise Thomsen, tIf. 2250 1250 (hverdage 9-17) senest d. 1. juni.
Skulle man blive forhindret i at deltage, og ikke har betalt, forbeholder Leverforeningen sig
ret til at opkraeve pengene. Safremt nogle har et Arskort eller Familiekort, der giver gratis ind-
gang, skal dette meddeles til Anna Lise Thomsen ved tilmelding. Pris for Stgttemedlemmer og
ikke-medlemmer med et af de to kort er 100 kr. Betaling for deltagelsen kan ske pa bankreg.
nr. 1551, kontonr. 7788304 eller pa gironr. 778-8304 ligeledes senest d. 1. juni.

Vi i bestyrelsen haber pa en rigtig hyggelig dag med stor tilslutning. ®

Formand

Lone McColaugh

Algkkehaven 30, 5000 Odense C

TIf.: 2126 8250

E-mail: formand@Ileverforeningen.dk

Leverforeningens
bestyrelse

Sekretzer

Morten Frederiksen

Gggevaenget 13, 3390 Hundested
TIf.: 4097 5663

E-mail: mortenlundgren@gmail.com

Kontaktformidler og neaestformand

Anna Lise Thomsen

Krogen 4, Hjordkeer, 6230 Rgdekro

Foreningens tlf.: 2250 1250. TIf.tid hverdage kl. 9-17
E-mail: hat@svenet.dk

Fundraiser og administrator pd Facebook
Hanne Dica Trgstrup

Gadekaer 15, 6200 Aabenraa

TIf.: 6159 2562

E-mail: hannetrostrup@gmail.com

Kasserer

Nuria Ebbesen

Enev. Sgrensens Vej 10, 6000 Kolding
TIf.: 4240 0802

E-mail: nuria@live.dk

Suppleant og redaktar af Levernyt

Per Baltzersen Knudsen

Karlslunde Strandvej 10, 2690 Karlslunde
TIf.: 2223 1802

E-mail: pbk@tdcadsl.dk

Suppleant

Britt Poulsen

Vargyvelvej 6, 2690 Karlslunde
TIf.: 2860 5704

E-mail: britt.poulsen@gmail.com
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Nyhed til efteraret - éndagsmgdet bliver til et
weekendarrangement

Reservér allerede nu lgrdag og sgndag den 6-7. oktober 2018.

| naeste nummer af Levernyt, der udsendes i august, vil vi afslgre pro-
grammet for et spaendende weekendarrangement pa Hotel Scandic i
Ringsted.

Vi vil dog godt allerede nu afslgre, at der kommer en TV2 kendis som
‘traekplaster’, men at vi har flere faglige ting i stgbeskeen. e

Det tredje PBC-mgde for patienter og pargrende

Leverforeningen afholder d. 16. maj det tredje PBC-mgde for pa-
tienter og pargrende indenfor de sidste par ar. Mgdet foregar pa
Rigshospitalet og er fuldt booket med 50 deltagere.

24

Vi har haft mange pa venteliste, sa vi arbejder pa at kunne arrangere
det fijerde mgde maske senere pa aret eller i 2019.

\,

KronikiBerlingske: Vikan helbrede danske hepatitis C-patienter
- hvorfor gor vi det ikke?

Sadan lgd overskriften til en kronik i Berlingske d. 23. april 2018. Underskrivere var Nina
Weis, Lone McColaugh, Anne @vrehus, Henrik Krarup og Jeffrey Lazarus. Endvidere stod:

"Ville det vaere acceptabelt at vente med at behandle sukkersygepatienter, indtil de hav-
de udviklet senfglger til for hgjt blodsukker? Nej, naturligvis ikke. Man vil til enhver tid
seette ind sa tidligt som muligt med behandling for at forebygge skader som fglge af det
forhgjede blodsukker.

Helt modsat venter mange patienter med hepatitis C (smitsom leverbetaendelse forarsa-
get af hepatitis C virus) i Danmark p3a, at deres lever skal blive tilstreekkeligt skadet, fgr de
ma fa behandling. En tankegang, som gar stik imod bade sund fornuft og medicinsk viden
om veerdien af at forebygge senfglger med tidlig behandling.”

Du kan laese hele kronikken pa Leverforeningen.dk under 'Nyheder’. o

... der pr. 1. april 2018 var 1.031.016 personer, som var registreret i Donorregisteret.

Fordelingen pa kgn var 58 % kvinder og 42 % mand. Fordelingen pa alder var: 18-24 ar
(5 %), 25-39 ar (29 %), 40-49 ar (22 %), 50-59 ar (19 %), 60-69 ar (14 %) og 70+ ar (11 %).
Kilde: Dansk Center for Organdonation

Annonce:
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