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ENDELIG "RIGTIG” SOMMER

Af Lone McColaugh, formand for Leverforeningen

Hgje temperaturer, sol fra morgen til aften,
torke, tropenaetter, dehydrering, mange ind-
lagte pa grund af varmen, flotte blomster i ha-
ven, vanding, alt dette og meget mere hgrer
med til den danske sommer 2018. Helt ene-
stdende er den, om det bliver “en enlig svale”,
ved vi ikke, eller vi skal vaenne os til den for-
andring, der har vaeret og er i disse maneder.

Pa trods af varmen har vi faet produceret
et nyt nummer af Levernyt med flere inter-
essante og relevante artikler.

Portraettet denne gang beskriver en gan-
ske almindelig families aendrede vilkar, da de
far en baby med en farlig sygdom, galdevejs-
atresi. En sygdom, som har veeret sveer at
diagnosticere, da det jo handler om en lille
nyfgdt baby. Beretningen om deres situati-
on er skrevet meget rgrende af Magnes mor
og beskriver deres fgrste ar med en syg lille
dreng. Det er ogsa rgrende at hgre om den
pavirkning, Magnes sygdom har pa deres
andet barn, Storm. Han bliver jo naturligvis

Leder

pavirket af, at foreeldrene seetter alt ind pa at
hjelpe deres syge lille dreng. Hans udvikling
stod stille, hans sprog var ikke, hvad det skul-
le vaere og i forbindelse med en usikkerhed
om Magnes sygdom, blev Storm sendt hjem
med farmor og farfar. En ngdvendig disposi-
tion. Men heldigvis kun for en kort periode,
sa kunne han igen vaere sammen med sine
foreeldre og lillebror i Ronald McDonald hu-
set pa Rigshospitalet.

Vi bringer ogsa en artikel om Micro-
Eliminering af Hepatitis C-virus. Vi har i tid-
ligere artikler skrevet en del om den virus
og den medicin, der er til radighed, men
som ikke alle smittede har mulighed for at
fa. Vi har ogsa sagt, at vi i Leverforeningen
vil kempe for, at alle kan fa den medicin.
Medicinrddet har behandlet sagen meget
grundigt og har nu besluttet, at alle skal
have mulighed for at fa den medicin. Naeste
skridt er sa, at Amgros, som forhandler pri-
ser med medicinalindustrien i et udbud,

Patienter og lzeger ser ikke verdenen pd samme mdde
Leverforeningen afholder som noget

kommer med en udtalelse midt i august. Vi
ser frem til denne udmelding og haber p3,
at den prisfastsaettelse af en kur til en smit-
tet person vil blive af en sadan stgrrelse, sa
hospitalerne ogsa vil sgrge for at have den
medicin til radighed. | Leverforeningen er vi
tilfredse pa vegne af alle de smittede, der
ikke har haft mulighed for at fa den helbre-
dende medicin.

Vi har de senere ar valgt at seette mere
fokus pa pargrende og deres situation, og
i dette nummer inviterer vi til to arrange-
menter med emnet ‘pargrende’. Som noget
nyt forsgger vi os med et weekendarran-
gement — et Efterarsseminar, hvor der dog
ogsa er andet pa grogrammet. Det afholdes
i Ringsted i den fgrste weekend i oktober.
Det andet arrangement er en pargrendedag
i Arhus og afholdes i slutningen af oktober.
Laes mere om dem. Vi haber pa stor delta-
gelse til begge arrangementer.

Fortsat god sommer og god leeselyst. ®
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Information om Leverforeningen

Leverforeningen ...

pargrende.

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

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

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

ELPA

.. 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 europzeiske 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@Ieverforeningen.dk
Hjemmeside: www.leverforeningen.dk J




ARRANGEMENT

Leverforeningen afholder som noget
helt NYT et EFTERARSSEMINAR

Lordag d. 6. oktober — spndag d. 7. oktober 2018
pa Hotel Scandic, N@rretorv 57, 4100 Ringsted

Programmet for dette arrangement er fglgende:
Ankomst Igrdag med morgenmad kl. 9.30.
Fra kl. 10 til kl. 12 er der 2 workshops:

1. Forstaelsen af den pargrende — taler | sammen? Ordstyrer Tom Johansen.
Maend og kvinder tackler sygdom — bade deres egen og deres partners — pa for-
skellig made. Generelt set er kvinder langt bedre til at patage sig rollen som parg-
rende.

2. Syg og hvad sa? Ordstyrer Lizzi Spnderskov. Mikkel Beha Erichsen
Hvordan er det nu, man skal forholde sig til det at veere sygemeldt og dermed
skulle vaere i det kommunale system? a - \

Frokost kl. 12 til kl. 13.15.

Kl. 13.30 til kl. 15.30: "Til s¢s med Mikkel Beha”. Mikkel Beha Erichsen, kendt fra TV,
hvor han i mange flotte udsendelser har vist fantastiske billeder fra sine/familiens
ture verden rundt i deres bad.

Aftensmad kl. 18.30.

Kl. 20: "Den ubrydelige vane”. Jacob Sgndergaard, foredragsholder, sundhedsradgi-
ver, kropsmekaniker og hjernegymnast, kendt fra TV udsendelserne "Rigtige Maend”,
hvor han var ”“indpiskeren” med sit lune glimt i gjet. Han vil tale om adfeerdsandrin-
ger til at komme af med ubrydelige vaner. Jacob har lovet at guide os igennem en
forandringsproces, sa vi bliver motiverede og handlekraftige til at komme af med
vores darlige vaner. Som han praktiserede i TV udsendelserne.

Sgndag formiddag: Morgenmad — Tak for denne gang.
Alt dette incl. overnatning kr. 250,- pr. person.

Der er bindende tilmelding og betaling efter "fgrst til mglle” princippet senest den
21. september. Giv venligst besked ved tilmelding, om | gnsker at overnatte, og i givet
fald om | gnsker et dobbeltvzerelse eller enkeltverelse. ®

Jacob Sgndergaard
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Vidste du, at ...

... der i 2. kvartal af 2018 blev foretaget
13 levertransplantationer i Danmark
(24 i alt for 1. og 2. kvartal, hvilket sva-
rer til 4,08 pr. 1 million indbyggere, sa
Danmark fortsat ligger meget lavere end
resten af Norden (+ Estland), hvor Norge

\_

ligger hgjest med 8,18, Sverige med 6,73,
Finland 6,17 og Estland 5,32. Pr. 1.7.2018
stod 18 pa venteliste til en ny lever i
Danmark — heraf var 1 'midlertidigt in-
aktive’ (ex. syge eller ude at rejse. Red.).
Der var derudover 3 personer, der stod
pa venteliste til bade en ny lever og en

ny nyre. Der var i 1. halvar 1 person, der
dode pa ventelisten til en ny lever.

Der var 55 afdgde donorer i Danmarki 1.
halvar, hvorfra der kunne anvendes orga-
ner hos 45 af disse.

Kilde: Scandiatransplant
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Af Lone McColaugh

Som bekendt har ca. 200 WHO lande
i 2016 givet hinanden handslag pa, at
Hepatitis C virus skal elimineres med 80
%, inden 2030.

Mange lande er godt begyndt pa dette,
men mange lande er slet ikke startet
pa det endnu - bl.a. Danmark. Micro-
elimination betyder, at det overordnede

— et nyt ord

Hvad er Micro-Elimination? Et nyt ord, som vi kommer til at hgre mere til i fremtiden.

mal med at fjerne virus i hvert land totalt
- om ikke helt s& naesten - inden 2030, de-
les op i delmal, micro-mal. Og det ggres
sa i mindre geografiske omraderilandene,
hvor der mere koncentreret saettes ind pa
flere omrader.

| Danmark tiltaler denne micro-elimination
mange, som arbejder indenfor Hepatitis

C-omradet, bl.a. Leverforeningen. Vi del-
tager aktivt i en lille gruppe, som har dis-
kuteret, hvor vi kan saette ind i en del af
Danmark, f.eks. i en af regionerne.

Vi fortseetter i gruppen med dette arbejde
og haber, vi kan melde ud med et resultat
senere pa aret.

Hjerne- eller hjertedad ger ingen
forskel ved transplantation

For hjertetransplanterede ggr det ingen forskel, om donorens
hjerte slog eller ikke slog pa det tidspunkt, det blev opereret ud.

Af Berit Andersen, 29.4.2018 i Medlicinsk Tidsskrift

Det viser britiske forskere, der ogsa pape-
ger, at der vil vaere langt flere hjerter til ra-
dighed for transplantation, hvis man i hg-
jere grad vil bruge hjerter, der er stoppet
med at sla. | Danmark er det ikke tilladt,
men en vedvarende mangel pd organer
og bedre teknologi har de seneste ar faet
mange andre lande til at begynde at an-
vende organer fra hjertedgde. Det gzlder
13 lande i Europa — bl.a. Norge, hvor man
forventer at gge antallet af donorer med
10-20 procent.

"Tricket er at fa det transplanterede hjerte,
der er i st3, til at sl igen. Vi har max 30
minutter til at fa blodforsyningen i gang
efter iskaemien, (nedsat blodgennem-
strgmning. red.)” siger Stephen Large fra
Papworth Hospital i Cambridge, England,
som star bag den nye forskning, der blev
prasenteret pa den nylige kongres afholdt
af International Society for Heart and Lung
Transplantation i Nice.

Naesten ingen forskelle

| studiet sammenlignede forskerne resul-
taterne af transplantation hos 62 patien-
ter, hvoraf de 31 fik det nye hjerte, efter
at donoren var hjernedgd, mens 31 andre
fik det, efter at donoren var hjertedgd.
Andelen af overlevende indtil udskrivelse
var stort set ens i de to grupper (hhv. 93 og
97 procent), mens 30-dages overlevelsen
var 100 procent i begge grupper.

Den efterfglgende haemodynamiske yde-
evne var ens i de to grupper, ligesom be-
hovet for medicin efter transplantationen.
Lengden af hospitalsopholdet var kortere
for dem, der havde faet et hjerte i sta, end
for dem, der havde faet et hjerte fra en
hjernedgd donor (hhv. 20 og 27 dage).

Heller ikke for lungetransplanterede ggr
det nogen forskel om organerne kom-
mer fra hjernedgde eller hjertedgde. Et
australsk studie, der ogsa blev praesente-

ret pa kongressen i Nice,

Annonce:
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Advancing Therapeutics.
Improving Lives,

viste, at resultaterne ef-
ter 10 ar for lungetrans-
planterede var ens, uan-
set om donationen blev
foretaget efter kreds-
Igbsdgd eller hjernedgd.
| Australien har lzegerne

lov til at bruge organer fra kredslgbsdgde,
hvilket tydeligt har afkortet ventetiden pa
transplantation.

Danmark undersgger potentialet

| Danmark er transplantationslager ogsa
gdet i gang med at undersgge fordele og
ulemper ved at indfgre donation efter
hjertedgdskriteriet. Her fik vi i 1990 ved-
taget hjernedgdskriteriet, hvorved det
blev muligt at udtage organer, mens krop-
pen stadig var i gang, men hjernedgden
indtradt. Frem til 1990 transplanterede
man kun nyrer i Danmark, men efter hjer-
nedgdskriteriet blev indfgrt, blev den fgr-
ste hjertetransplantation udfgrt i oktober
1990 pa Rigshospitalet. Nar leegerne er
feerdige med deres overvejelser, vil de
tage sagen op med Sundhedsstyrelsen.

Sidste ar dgde 29 mennesker pa venteliste
til et organ i Danmark. @



Folkemgdet pa Bornholm

ARTIKEL

For fgrste gang deltog vi sammen med 120.000 andre personer i Folkemgdet pa Bornholm
(FM). Vi var i bestyrelsen enige om, at det kunne vaere hensigtsmaessigt at deltage i ar for
blandt andet at se, om vi i fremtiden kunne fa gavn af at deltage som patientforening.

Af Lone McColaugh

Fra start var det meningen, at vi skulle 5
af sted fra bestyrelsen, dog matte 2 melde
afbud pa grund af sygdom. Sa Hanne, Britt
og jeg kgrte mod feergen i Ystad i Sverige
mod Bornholm onsdag d. 13. juni og fra
ankomsten til Rgnne videre til det lejede
sommerhus i Dueodde.

Britt havde vaeret pa Folkemgdet tid-
ligere som deltager i Oplysning om
Organdonations stand. Men for Hanne
og jeg var det fgrste gang. Vi var enige
om, at vi var ngdt til at udveelge os nog-
le foredrag/workshops, da programmet
indeholdt i hundredevis af foredrag, og
mange af dem foregik pd samme tid og
var meget relevante for vores arbejde i
Leverforeningen.

Vi var pa forhand inviteret til at deltage i
forskellige sessions og frokoster, sa det var
vi ngdt til at passe ind i vores program.

Vigtig viden

Torsdag abnede Folkemgdet officielt. Den
store dbningsceremoni deltog vi ikke i, da
vi havde aftalt at mgdes med vores sam-
arbejdspartnere indenfor medicinalindu-
strien. Efter et godt mgde hvor vi fik vigtig
viden om aktuelle leversygdomsomrader,
skulle vi ogsa lige finde ud af, hvor vi i det
hele taget var havnet pa det store omrade.

Vores fgrste foredrag handlede om det
at bega fejl, noget vi alle sammen kom-
mer ud for i hverdagen. Overskriften var
meget sigende, fejl - en vaekstmotor eller
bremseklods i moderne ledelse? Utroligt
spaendende, hvor en af paneldeltagerne
var Mogens Lykketoft. Den fgrste dag blev
afsluttet med et arrangement hos KMD,
som arbejder meget med pargrende, og
den hverdag en pargrende har.

De naeste to dage gik med at vandre fra
det ene foredrag til det andet. Vi kon-
centrerede os om at deltage i relevante
foredrag, hvor emnerne var forskellige,
lige fra at fa deltagere fra foreningerne til
et forskningsprojekt, et mgde i en anden
patientforening, debat om organdonation

— fakta, praksis, etik og religion, plads ftil
pargrende pa arbejdsmarkedet, kronisk
syg pa arbejdsmarkedet — mulighed eller
illusion, stress, hvor kommer det fra? og
meget mere.

Deltagelse pa FM i fremtiden?

Vi var heldige at have mgde med for-
manden for Region  Syddanmarks
Sundhedsudvalg, Poul Erik Svendsen.
Han vil i fremtiden vaere en central figur
i Leverforeningens arbejde pa regionalt
plan med Hepatitis C. Endvidere havde vi
ogsa et kort mgde med formanden for re-
geringens sundhedsudvalg, Liselott Blixt.
Hun er ligeledes en central person i for-
bindelse med vores arbejde pa landsplan
med Hepatitis C.

Vi var ved vores deltagelse ogsa obser-
verende. Skulle Leverforeningen naeste
ar deltage direkte med f.eks. en work-
shop eller lignende, eventuelt sammen
med sundhedspersonale fra Odense
Universitets Hospital? Andre patientfor-
eninger deltog og fik ogsa derigennem
gjort opmaerksomme pa deres eksistens.

Vores korte konklusion efter turen er, at
Folkemgdet er et meget interessant ar-
rangement, hvor vi fik megen viden og
vedligeholdt og udvidet vores netvaerk.
Men ogsa en hard tur med sa mange men-
nesker og arrangementer. Vi vil tage en
beslutning i bestyrelsen i Igbet af efteraret
om vores fremtidige deltagelse. @

Der var skan sommerstemning, mange mennesker og interessante arrangementer pé Allinge havn.
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Debatmgde om ‘Kronisk syg pa arbejdsmarkedet’.

Lotte Heise (bag Britt Poulsen, Leverforeningen) har
0gsa taget stilling til organdonation.




PORTRAT

Vi stopper aldrig med at keempe for Magne

Dorthe (30) og Jesper Bgttger (29) bor i Hillergd. De har to
sma drenge - Storm pa 3 ar og Magne pa 1 ar. Magne blev
fedt den 27. april 2017. Og det skulle vise sig, at han har en
reekke sygdomme ved fgdslen blandt andet galdevejsatresi.
Dorthe skrev dengang pa sit speciale i geologi pa Kgbenhavns
Universitet, men hun sygemeldes, da Magnes sygdom opstar.
Her fortaeller hun om forlgbet frem til i dag.

Magnes sygdomsforlgb startede faktisk al-
lerede inde fra maven af, hvor en nakke-
foldsscanning i november 2016 pa Hillergd
Hospital viste rigtig darlige tal. Jeg fik fore-
taget moderkagebiopsi og ekstra scannin-
ger, men vi fik kun svar p3, at vi ventede os
et sundt og rask barn.

Jeg keempede meget med smerter i min
graviditet med Magne (Storms var meget
anderledes og total symptomfri). | uge
37 ringede jeg til fgdegangen pa Hillergd
Hospital, fordi jeg havde en konstant mave-
pine. De kgrte en strimmel pa mig pa hospi-
talet og mente, at Magne var stresset, da
hans hjerterytme 13 pa 180 bpm. En laege
tilsd mig senere om aftenen og fandt dar-
lig flow i navlesnoren og satte mig i fgdsel.
Magne kunne pa ingen mader tile mine
veer, sa jeg endte i akut kejsersnit.

Der var flere laeger til stede for at modtage
Magne, fordi de vidste, at han havde det
skidt, men Magne havde det meget vaerre
end bare skidt. Det tog 1 time at stabilisere
ham nok pa operationsstuen til at kunne
flytte ham op pa neonatal-afdelingen. Da
jeg kom derop efter opvagning, var han al-
lerede fyldt med alverdens slanger, ilt, cpap
og drop. Magne blev fgdt med et blodsuk-
kertal pa 0,4, - et tal hans krop ikke lzerte at
styre. Sa uanset hvor meget mad han fik, sa
var hans blodsukker fuldstaendig ustabilt.

Annonce:

NORGINE

- stptter Leverforeningen gkonomisk

En stuegang endrede alt

Leegerne undrede sig over Magnes tilstand,
men de undrede sig ogsa over, at han havde
kit-farvet affgring. De blev ved med at spgr-
ge til, om han havde haft den sorte affgring
ved fgdslen. Jeg kunne af gode grunde ikke
svare dem, fordi jeg |3 pa opvagning.

Efter 3 uger pa Hillergd Hospital, hvor vi
endda havde faet lov at komme hjem pa or-
lov, skulle en stuegang med blodprgve &n-
dre alt. Den viste akut leversvigt, og vi fik
at vide, at de ventede os pa Rigshospitalet.
Det f@rste der skete, da vi ankom der, var, at
Magne fik taget blodprgver igen. Laegerne
mente IKKE, det var akut leversvigt, men de
var sikre pa, det var noget med leveren. De
startede med at laegge vores tre uger gamle
dreng i narkose og laegge en longline i ar-
men pa ham (en indgang til medicin og vae-
ske, men der kan ogsa traekkes blodprgver
fra den).

Allerede dagen efter kom Magnes lever-
laeger og fortalte os om deres mistanke ftil
hans sygdom, men de ville teste ham for
alt muligt andet fgrst. For Magne var ikke
en aben bog, mange af hans veerdier var
for gode til, at de kunne sige, det var gal-
devejsatresi. Problemet med hans blodsuk-
ker, det, at han spiste gennem en sonde,
og mange andre ting, gjorde, at leegerne
taenkte pd andre sygdomme.

En forsggskanin

| tre uger var Magne en forsggskanin uden
lige. Der kunne veere dage, hvor han fik
trukket blodprgver to gange om dagen.
Han blev scannet, vejet, tilset af neurologer
og af metaboliske leeger (metaboliske laeger
har med gentest og kromosontest at ggre),
og han fik foretaget en ny kromosomtest og
utallige gentest.

Da vi neermede os Magnes 6. leveuge, kom
hans primaere laege ind og sagde, at nae-

ste skridt var en leverbiopsi. Vi bad om en
operation i stedet, da vi taenkte pd Magnes
alder. Laegen var helt enig og satte en ope-
ration op, sa Magne blev opereret (hvor de
ogsa tog biopsi), da han var 6 uger og 1 dag
gammel.

Magne fik foretaget en sakaldt kasai-ope-
ration, hvor man tager et stykke af tarmen
og syer den op pa leveren, sd galden kan
komme ud af leveren og ned i tarmen.
Operationen gik godt. Vi fik dog f@rst diag-
nosen 10 dage efter, hvor svaret pa biop-
sien kom. Der kunne de endelig sige, at det
var galdevejsatresi, som Magne havde.

Risiko for leverbetaendelse

Selvom Magne nu var opereret for den
misteenkte leversygdom, s& tog det os
yderligere en maned at blive udskrevet,
fordi han stadig havde blodsukkerproble-
mer. Han spiste ogsa stadig via sonde, og
han var generelt bagud i mange ting. Sa vi
kom hjem den 6. juli 2017 med besked om,
hvis Magne fik feber pa 38,5 eller hgjere,
sa skulle vi, uanset tid pa dggnet, ringe til
bgrnekirurgisk afdeling pa Rigshospitalet
og melde, at vi kom derind for at fa taget
en blodprgve.

Nar man har galdevejsatresi og har faet en
kasai-operation, s& er man mere disponi-
bel overfor leverbetendelse. Nar tarmen
er opereret op pa leveren, sa kan galden
Igbe ned i tarmen, men tarmbakterier kan
ogsa vandre op i leveren. Og sa opstar pro-
blemet med, at leveren beskytter sig selv
mod betaendelse og danner arvaev. Arvaev
er gdelaeggende for leveren, sa det skal sa
vidt muligt undgas.

Sa kun fire dage efter udskrivelsen var le-
vertallene igen darlige, og Magne matte i



(Fotos: Privat)

antibiotika-behandling. Der laegges drop
lige efter, at svarene er kommet pa blod-
prgven. Syv dage senere ma vi tage hjem,
men syv uger senere ma vi ind igen, og
denne gang tager behandlingen 10 dage.
Heldigvis har Magne IKKE haft leverbetaen-
delse siden.

Nye specialister kommer til

Derhjemme keempede vi dog iseer med
Magnes meget darlige motorik og sonde-
spisning. Vi havde dengang - og har stadig
- en fysioterapeut og en ergoterapeut i
hjemmet en gang om ugen. Ergoterapeuten
sagde, at Magne ikke laerte at spise med
mindre, at han fik en mavesonde. Magne
har en meget hgj gane, og han havde nasal-
sonde (sonde gennem naesen), og den kun-
ne han nemt kaste op flere gange om ugen.
Vi blev godkendt til en Mickey knapsonde.
Det er en mavesonde, som sidder i mave-
seekken og meget bedre (for os) end nasal.
Knapsonden blev indlagt pa Riget i oktober
2017 i en uproblematisk operation, og vi
var hjemme igen i Ipbet af fa dage.

Magne leerte dog ikke at spise, og han blev
kun meget langsomt steerkere motorisk.
Hans mange og lange indleeggelser gjorde,
at han var ekstremt |ast i hele kroppen, hof-
ter, hoved og nakke iszer. Hans kranie var
0gsa blevet skaevt.

Til en leverkontrol i november 2017, som
i gvrigt viste helt normale levertal for fgr-
ste gang, henviste Magnes leverlaege os
til Center for Sjaeldne sygdomme (CCS) pa
Rigshospitalet og overleege Hanne Hove.
Nu skulle der kigges pa alle de andre ting,
for leveren havde det langt om lzenge godt.

Ny operation

Men kun 4 dage efter leverkontrollen ma
Magne dog ind akut, ikke med feber, men
fordi han kaster galde op. Igen er Magne
ikke en aben bog, og de tester og tester i
2 1/2 dggn, lige indtil hans leverleege kom-
mer ind til os og siger, at Magne skal ned

som den fgrste til operation. Der er noget,
der blokerer hans tarme. Og ganske rigtigt,
det var noget arvaev, der havde snoet sig
omkring tarmene og lukket for al passage.

Operationen var vellykket, og Magne fik
det ret hurtigt godt igen, s& vi kom ogsa
hjem kun et par dage efter. Magnes levertal
skulle lige falde igen.

Siden tarmoperationen har der kun vaeret
en gang med hgj feber, som var en virus.
Her var vi kun pa hospitalet i 12 timer (da
det var over natten). Ellers har Magne ved
kontroller haft det ene normale levertal ef-
ter det andet. En af leverlaegerne har derfor
i maj maned 2018 sagt til os, at kasai-ope-
rationen er vellykket.

Kabuki-syndrom

Sa langt s& godt. Den 12. februar i ar er vi
til m@gde hos CSS, det fgrste mgde efter
henvisningen i november 2017, og forteel-
ler om hele forlgbet. Hanne Hove kigger pa
Magnes kranie og siger, at det er lejebetin-
get - altsa det kan rettes og skyldes hans
hospitalsseng. Hun kigger pa de gentest, vi
har vaeret igennem og tager sa en stor bog
frem og slar op pa en side med kabuki-syn-
drom. Vi kigger, leeser sammen, snakker vi-
dere og beslutter, at han skal testes for det.
Vi er ret sikre pa, hun har ramt plet med
den diagnose.

Det er en omfattende test, der skal sendes
ud af landet og tager 6 maneder at gen-
nemfgre. Sa vi far fgrst svaret her den 22.
august. Hvis vi far den diagnose, sa er det
pludselig helt normalt, at Magne kun er 6
maneder rent motorisk, og det er normalt,
at han ikke spiser igennem munden men
100% gennem sonden. Og kabuki-syndrom
er kendt for at give blodsukkerproblemer
ved fgdslen, og sa kan personen ogsa have
galdevejsatresi.

Vi kaemper stadig, men vores dreng er
netop begyndt at kunne sidde op og fa son-

Storm giver
Magne en krammer

i sommervarmen.

PORTRAT

demad, og han elsker at kunne sidde med
ved bordet. Og vi elsker at kunne dele mal-
tiderne med ham.

Pavirkninger fra sygdommen

Sygdommen har vaeret sveer for os som fa-
milie. At skulle veere der 100% for Magne,
mens storebror, Storm, kun er 2,5 ar gam-
mel, har veeret ulideligt. Vi tog den beslut-
ning at sende Storm hjem med farmor og
farfar, mens Magnes tilstand var uvist pa
Riget. Der gik heldigvis kun 2,5 uge, f@r vi
fik plads i Ronald McDonald huset, sa vi
hentede derfor Storm tilbage til os, da vi fik
et veerelse. Det var dagen fgr Magne blev
opereret.

De mange indlaeggelser i 2017 har gjort, at
storebror har staet stille pa udviklingstav-
len, og det kan isaer maerkes pa hans sprog.
Vi som foraeldre har, hvordan det end er
muligt, kun taenkt pa vores bgrn og deres
ve og vel. Vi har derfor vaeret i psykolog-
behandling flere gange for at undga, at vi
pludselig stod i et stort sort hul med de to
sma bgrn. Alle psykologer har sagt, at vi har
bearbejdet traumerne, mens de stod p3,
sa der ligger ingen benaegtelse eller skyg-
geside.

Og nu, hvor vi har indlaeggelserne pa af-
stand, kan vi maerke, at vi er blevet en staer-
kere familie, og vi har det alle fire enormt
godt sammen. Storebror er i den grad be-
gyndt at holde af og om sin lillebror. Der
krammes, der holdes om, der leges med
lillebror hver dag.

Hjzelp, forbehold og tryghed

Vi har oplevet sa meget kaerlighed og stgt-
te fra s3 mange, ja det er helt ufatteligt at
taenke pa. | forhold til familie og venner
har vi fra starten sagt, at intet aendrer sig,
men alt er med forbehold. Hvis Magne far
hgj feber, sa er det ind pa Riget, og alle er
bare sa forstaende. Bedsteforaeldrene har
spurtet hertil i pendulfart fra Sgnderjylland
for at passe storebror, for at stgtte den ind-




lagte foreelder og Magne, for at veere ekstra
haender i hjemmet. Min fars arbejdsplads
gav ham prompte orlov i tre maneder til at
hjlpe.

Vi er kommet sa langt i forhold til Magnes
tilstand, at hans farmor og mormor kan give
sondemad, sa nu kan de passe Magne uden
en sygeplejerske, eller vi er til stede. Det er
sa stort. Vi kommer begge fra Jylland, og
det er hardt at have familien sa langt vaek,
men vi er der, hvor vi ikke tgr flytte for langt
vaek fra Riget. Det er lidt tryggere at bo taet
pa landets bedste leverlaeger.

Vi var tilknyttet familiehuset i Hillergd. Vi
har den bedste sagsbehandler hos kommu-
nen i Hillergd, som man kunne gnske sig,
og sa har en veninde af min mor sat os ind
i ALT, hvad vi skulle sgrge for, inden vi over-
hovedet blev udskrevet fra Riget mht. til
merudgifter og meget mere. Der var ogsa
en mgdregruppe pa Riget, som har hjulpet
0s meget. Vi var ogsa tilknyttet psykologer
pa Riget. De gav os sparring, der gav os ac-
cept omkring Magnes tilstand, og det gav
os anderum vaek fra laeger.

Sundhedssystemet og pargrende

Pa Hillergd har vi kun oplevet sgde og rare
laeger og sygeplejersker, men vi endte fak-
tisk med at klage over hospitalet. Klagen
gik ud pa, at de oversa kitfarvet affgring.
Arsagen til dette er, at der ikke udskilles
galde fra leveren og er rigtig farligt. Efter
jeg leerte galdevejsatresi at kende, sa ma en
neonatal afdeling ALDRIG overse kitfarvet
affgring. De sendte Magne hjem pa orlov
med helt hvid affgring. Klagen er stadig un-
der behandling.

Aldrig i mit liv har jeg oplevet stgrre pro-
fessionalisme end pa Rigshospitalet. Laeger,
sygeplejersker, paedagoger — ja, endda ren-
goringspersonalet. Der er kun sket én fejl
med et beskadiget cvk, men det var hurtig
Igst. Jeg har sjeeldent slappet sa meget af

pa et hospital, selvom det er forfaerdeligt
ikke at vaere hjemme. Og de har jo reddet
Magnes liv! Sa de kan bare noget. Nu bliver
vi sikkert ogsa tilknyttet CSS, og det mgde,
vi var til, var over al forventning.

Magnes sundhedsplejerske har vi ikke
haft meget ud af, fordi hun ikke har turdet
radgive om noget som helst uden at have
Magnes leeger inde over. Ergoterapeuter
har vi haft mange af, og de har veeret me-
get kompetente og fantastiske. Magnes
fysioterapeut, som kommer i hjemmet pa
ugentlig basis, er ogsa super dygtig.

Rad fra forlgbet og tanker om fremtiden
Mit allerbedste rad er: Sgg hjelp! Om det
er hos familien, hos fagpersoner, eller helt
andet sted, sa snak om det hele tiden, for-
tel om det. Lad veere med at holde det
inde, graed, skrig, band alt hvad du kan. Alle
indlagte familier har de forfaerdeligste tan-
ker om deres indlagte bgrn fra tid til anden,
og det er normalt.

Da vi fik diagnosen galdevejsatresi
meldte jeg mig ind i Leverforeningens
Facebookgruppe. Her lzerte jeg et par for-
®ldre at kende med bgrn med samme
diagnose. Jeg kan roligt sige at uden spar-
ring og snak fra disse mennesker, var jeg
ikke kommet igennem det her, sa godt som
jeg har gjort.

Vi stopper aldrig med at keempe for Magne.
Han har vist os, at han er vaerd at keempe
for med alle de nedture, han havde i hele
2017. Vi har i dag en mega glad dreng, som
trives og udvikler sig langsomt, men som
han skal. Vi keemper med motorikken, vi
keemper med spiseproblemet, maske nar
vi i mal, maske ggr vi ikke. Men en ting er
sikkert, Magne har det bedre, end han no-
gensinde har haft det. Sa vi nyder livet, og
vil blive ved med at ggre det. @

(..
Vidste du, at ...

... samlebetegnelsen ”“sjeldne sygdom-
me” anvendes i Danmark om en raekke
sygdomme, som udover at vaere sjld-
ne, ogsa er medfgdte, arvelige, kroni-
ske, komplekse, alvorlige og for hvilke
diagnostik, behandling og rehabilitering
kraever en seerlig viden, ekspertise og
teknologi.

\_
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Det betyder, at der er i Danmark udover
sjeldenhed er et krav om kompleksitet
og behov for en seerlig indsats og fag-
lige/teknologiske ressourcer.

| Danmark inkluderes sjeeldne infekti-
onssygdomme og kraeftsygdomme ikke
i begrebet "sjeldne sygdomme”.

Kilde: www.rigshospitalet.dk
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Dorthe har skrevet et blogindleeg, om
at gnske Magne fik fred pa:

https://blogs.min-mave.dk/frilufts-
mor/saa-lad-ham-faa-fred.html

. J

Dorthes beskrivelse af Magnes

type af leversygdom

Magne lider af galdevejsatresi, som er
en kronisk leversygdom, hvor Magne er
fgdt uden galdeveje. Der findes bade
galdeveje inde i leveren, og galdeveje
som fgrer fra leveren ned til tarmene.
Det er galdevejene ned til tarmene,
som Magne mangler. Pa Rigshospitalet
far Magne en leveroperation (kasai),
hvor kirurgen finder én galdevej, og
den virker ikke.

Leveren danner naturligt galde, som er
et giftstof og udskilles i tarmene. Nar
man lider af galdevejsatresi kan galden
ikke komme ud af leveren og ophobes
derfor. Leveren er klog og beskytter sig
selv mod dette giftstof ved at danne ar-
vaev. Arvaeyv i leveren kan der ikke an-
dres p3, sa leveren bliver gradvist mere
stiv (skrumpelever), og til sidst vil man
dg af tilstanden. Hvis der er mistanke
om galdevejsatresi, skal man som ud-
gangspunkt opereres inden sin 6. leve-
uge for at undga, at leveren bliver for
beskadiget.




Patienter og laeger

oF

"Der eksisterer et gab mellem behandleres og patienters

opfattelse af livet som transplanteret. Der kan sommetider vaere

den opfattelse blandt behandlere, at det at tage sin medicin pa

den rette tid er lettere end det reelt er, nar hverdagen szetter ind.”

Kilde: Medicinsk Tidsskrift, Nina Vedel-Petersen, 26.3.2018

Etnolog, direktgr Johanne Staugaard
Johansen, researchfirmaet Maple har gen-
nemfgrt en undersggelse af, hvordan det er
at veere enten nyre- eller levertransplanteret.

En vigtig pointe i undersggelsen er, at lae-
ger og sygeplejersker ikke altid kender ftil
patienternes selvbestaltede restriktioner.

"Det fremgik klart af vores undersggelse, at
hvad der fylder meget i patienters liv ikke er
det samme, som hvad laeger og sygeplejer-
sker oplever som vigtigt. De ser ikke verde-
nen pa samme made,” siger hun.

Og hendes gode rad til behandlere af den-
ne patientgruppe er, at man skal erkende,
der er stor forskel pa, hvordan man som be-
handler ser tingene og hvordan patienten
selv oplever det.

Hendes oplevelse er, at laeger og sygeple-
jersker rigtig gerne vil hjelpe de transplan-
terede med at fa et godt liv.

"Men de ved bare ikke altid, hvad der
begraenser patienterne. F.eks. er der pa-
tienter, der palaegger sig selv helt ungd-
vendige restriktioner — restriktioner, som
behandlerne ikke kender noget ftil, hvis
de ikke spgrger ind til det,” siger Johanne
Staugaard Johansen.

En af hendes konklusioner er, at man som
transplanteret kan have tendens til at pa-
legge sig selv begransninger, der egentlig
ikke er ngdvendige.

”"Man risikerer, at patienten uden grund
ikke kommer pa sin drgmmerejse eller gar
glip af sociale sammenhaenge, fordi patien-
ten forsgger at skabe tryghed i en utryg
situation ved at skabe egne restriktioner,”
siger hun.

Begraensende adfaerd
"Blandt de transplanterede, vi talte med,

var der en tendens til at have nogle co-
pingstrategier (overlevelsesstrategier. red.),
og det er jo fint. Men det kan ogsa blive til
ungdige begraensninger, som man bgr veere
opmaerksom pa,” siger hun.

Arsagen til, at mange transplanterede ftil-
syneladende skaber en begreensende ad-
feerd, kan veere en konstant utryghed. Med
et fremmed organ i kroppen vil man altid
skulle leve med usikkerheden om kroppen
afstgder organet.

”"Og den naturlige utryghed tackler nogle
transplanterede ved at skabe nogle begraen-
sende regler f.eks. for, hvad de ma spise og
drikke. Det kan veere, at de ikke mener, de
ma drikke alkohol eller maske bestemte
typer alkohol. Ingen af os bgr jo drikke for
meget alkohol, men den transplanterede
behgver jo normalt ikke veere fuldstzendig
afholdende. Det er sadan en selvpalagt re-
gel, der kan medfgre sociale konsekvenser,
patienten ikke behgvede at leve med,” siger
Johanne Staugaard Johansen.

Et andet eksempel kan vaere, at nogle
transplanterede tror, det er meget vigtigt,
at de opbevarer deres medicin i et kgle-
skab. Og derfor mener Johanne Staugaard
Johansen, at det er vigtigt, at bade patien-
ter og behandlere husker at tale sammen,
ogsa om nogle meget konkrete emner som
f.eks. handtering af medicinen.

Researchfirmaet Maple har dybdeintervie-
wet otte danske og otte svenske patienter,
der er nyre- eller levertransplanterede.
Derudover har instituttet interviewet fire
svenske og danske sy-

verdenen

-
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lig godt, de kan ikke ngdvendigvis maerke, at
de er transplanterede. Det interessante er,
at deres hverdag fungerer fint. Men de gar
alligevel med nogle store spgrgsmal. Maske
gar de rundt og drgmmer om at komme ud
og rejse, nar de bliver pensionerede. Men de
er i tvivlom de tgr, og den slags spgrgsmal er
store i deres liv. Der er en utryghed, en uvis-
hed, der fylder meget i deres liv,” siger hun
og navner eksempler pa interviewpersoner,
der f.eks. ikke vil rejse til et sted, hvor der
ikke i umiddelbar nzerhed findes et hospital
med en transplantationsafdeling.

”Restriktionerne har de i nogen grad selv
fundet pa. Men det kan fa en negativ indfly-
delse pa deres livskvalitet, det kan fa sociale
konsekvenser, hvis de begynder at leve efter
regler, som maske skaber tryghed men som
samtidig har en negativ pavirkning af deres
liv. Og her er det vigtigt, at laeger og syge-
plejersker skaffer sig viden om, hvordan den
transplanterede har det,” siger hun.

Tryghed i en utryg verden

Johanne Staugaard Johansen opfordrer
sygeplejersker og laeger til at spgrge ind til
den transplanteredes livsfgrelse og f.eks.
handtering af medicin.

Analysen viser, at de transplanterede forsg-
ger at skabe en tryghed i en utryg verden.
De bruger f.eks. deres alarm for at huske at
tage medicinen. Men de saetter altsad ogsa
restriktioner op omkring sig selv, skaber ri-
tualer, der begraenser deres liv ungdvendigt.

Researchfirmaet Maple arbejder antropo-
logisk, hvilket bl.a. betyder, at de tilbringer

geplejersker.

"En vigtig ting, som
transplanterede  har
til feelles, er en funda-
mental utryghed. De
fleste har det jo egent-

Annonce:
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lang tid sammen med interviewpersoner
i deres hjem, ligesom de beder inter-
viewpersonerne om pa flere kreative ma-
der at beskrive deres liv.

"Et eksempel pa, at laeger og patienter har
forskellige opfattelser, er i spgrgsmalet, om
patienterne far taget deres medicin. Vi op-
lever tit, at leeger jo teenker, det ikke kan
vaere sa problematisk at tage sin livsvigtige
medicin to gange dagligt. Men realiteten er,
at det kan vaere sindssygt sveert. Vi kalder
det, at ’livet sker’, der sker noget, som ggr,
at man glemmer det, er for treet, lige er i

gang med noget andet osv., ” siger Johanne
Staugaard Johansen og understreger, at det
ikke har noget at ggre med, at patienterne
ikke forstar alvoren bag, at de skal tage de-
res medicin.

Johanne Staugaard Johansen har sammen
med medicinalfirmaet Astellas, der star bag
undersggelsen, vaeret ude pa transplantati-
onsafdelinger for at forteelle personalet om
undersggelsens resultater.

"Vi ved jo alle, at 'livet sker’, men alligevel
kommer det sommetider bag pé persona-

let, at det f.eks. kunne veere sa svaert at hu-
ske at tage sin aftenmedicin. Der kan veere
langt mellem virkeligheden, og det man
forestiller sig som behandler,” siger hun.

En anden pointe, som fremgar af undersg-
gelsen, er, at transplanterede fgler sig bade
raske og syge pa samme gang.

"I hverdagen fgler de sig raske. Men nogle
gange popper der ting op, som minder dem
om, at de er syge. Det kan f.eks. veere, at de
skal til kontrol pa hospitalet,” siger hun. ®

| Leverforeningen har vi
igennem nogen tid taget fat
om at udbrede kendskabet il
PBC, primeer bilizer kolangitis.
Vi vil igennem forskellige
tiltag ggre mere opmaerksom
pa denne sygdom, som
mange lider af - ogsa i
Danmark.

Af Lone McColaugh

Vi deltager i et netvaerk pa europaeisk plan,
og dette samarbejde har bl.a. udmgntet sig
i, at den internationale laegekongres, EASL,
der afholdes hvert ar for tusindvis af bl.a.
laeger fra hele verden, pa den seneste kon-
gres i april har vedtaget en officiel guide-
line for PBC. Denne guideline skal anvendes
overalt hos sundhedspersonalet og forha-
bentligt ggre det lettere for leegerne at fa
stillet en diagnose. Den er i gjeblikket kun
pa engelsk, men vil blive oversat til dansk i
Igbet af den kommende tid.

Netvaerksmgder
Leverforeningen har det seneste ar veeret
initiativtager til 3 netveerksmgder for PBC

PBC — en autoimmun sygdom

patienter og deres pargrende. Det seneste
blev afholdt i maj pa Rigshospitalet med ca.
50 deltagere. Oplaegsholder var bl.a. en pa-
tient, som har PBC. Hun berettede om dag-
ligdagen med denne sygdom og ogsa om
det sveere med sympati og forstaelse fra
det offentlige, hvor hun til daglig arbejder.

Overlege  Henriette  Lambert fra
Rigshospitalet, som til daglig har med
mange PBC-patienter at ggre, havde et
fint indlaeg, hvor hun levende fortalte om
PBC, set fra leegens synspunkt. Hun lagde
ogsa vaegt pa, at PBC er én af flere sjaeldne
leversygdomme og maske derfor ikke sa
"kendt”, som den burde vare. Derfor er
det heller ikke sa ligetil at fa stillet en diag-
nose, nar en patient henvender sig til sin
praktiserende lage. Det bliver forhabent-
ligt bedre i fremtiden.

Men pa PBC-fronten sker der hele tiden en
udvikling. Henriette udtalte blandt andet:

”Hvad angar PBC og nyt pa omradet, ér
der jo det her med, at to potentielle nye
behandlinger undersgges — obeticholsyre

Det er ogsa til patienter, som har utilfreds-
stillende effekt af Ursochol.

Generelt kan det ogsa fortzelles, at der fore-
gar en masse forskning i forhold til for bare
fa ar siden, sa det forventes, at de kom-
mende ar bringer megen ny viden frem.

Jeg kunne ogsa foresld, at man indsamler
erfaringer omkring PBC-patienters egen-
behandling af klge. Hos os har vi en ph.d.
studerende, som maske kunne sta for det
sammen med Leverforeningen og med mig
som back-up. Maske finder vi noget alle
kunne have glaede af, for de fleste kommer
jo til at opleve hudkige i perioder.”

Arlig international PBC-dag

Et andet tiltag, som skal ggre opmaerksom
pa denne sygdom, er den arlige europaeiske
PBC-dag. | ar er det sgndag d. 9. september.
Vi vil laagge mere om dette pa vores hjem-
meside og Facebook op til denne dag.

Sa der sker meget, der har med PBC at
gore. ©

(vi er pa Rigshospitalet med i
et projekt, sd interesserede,
som opfylder kriterierne, kan
veere med; det er et lodtreek-
ningsforsgg. Man skal have
faet Ursochol i mindst 1 ar, og
have utilfredsstillende effekt,
dvs. fortsat basisk fosfatase
over 315) og Fibrat; som jeg
ogsa foreslar enkelte patien-
ter, hvor jeg tror, det vil gavne
(jeg har sggt og faet ftilla-
delse fra Sundhedsstyrelsen).

~
SﬂNDAG D. 9. SEPTEMBER




Pargrendedag i Arhus

ARRANGEMENT

Leverforeningen star i efteraret bag
en pargrendedag med titlen ‘Den
pargrende i fokus’. Datoen er den

- ’Den pé r¢rende i fo ku S’ 27. oktober 2018, og arrangementet

Her fglger information om, hvilke indlaegsholdere | vil mgde og
en forelgbig tidsplan. Se pa vores hjemmeside for en opdateret
arrangementsplan, som vi laegger op fra den 1. oktober.

KI. 10.00 Ankomst

KI. 10.15 Velkomst ved Lone McColaugh

KI. 10.30 Lene Dennert fra Folkesundhed
Arhus. Lene vil fortaelle om de tiltag, som
Folkesundhed Arhus har til pargrende.

Og maske vil hun inddrage os pa et eller
andet plan

] J KI. 12-13.00 Frokost

Kl. 13-14.30 Indleeg ved pargrende
Line Mortensen og Centerleder, Helle
Haubo Andersen fra Dansk Center for
Organdonation (DCO)

Line Mortensen vil fortaelle om, hvordan
hun oplevede at vaere en del af organ-
donationsforlgbet som pargrende, da

foregar pa Folkestedet, Carl Blochs
Gade 28, 8000 Arhus C.

hendes mor dgde af en stor hjerneblgdning. Line saetter ord p3,
hvordan DCQO’s indsats pa hospitalerne maerkes som pargrende.

Helle Haubo Andersen vil runde af med
at fortazlle om, hvor langt vi er naet i
Danmark over de 10 &r, som DCO har
eksisteret.

Kl. 14.30-15 Kaffe / tak for i dag

Arrangementet er gratis, og der er et be-
grenset antal pladser.

Tilmelding skal ske til Lone McColaugh, tIf. 2126 8250 eller mail,
formand@leverforeningen.dk senest den 1. oktober 2018. @

Med venlig hilsen
Bestyrelsen
Annonce:
l l L ]

Leverforeningens
bestyrelse

Kontaktformidler og neestformand

Anna Lise Thomsen

Krogen 4, Hjordkaer, 6230 Rgdekro

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

Kasserer

Nuria Ebbesen

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

E-mail: nuria@live.dk

Suppleant

Britt Poulsen

Vargyvelvej 6, 2690 Karlslunde
TIf.: 2860 5704

E-mail: britt.poulsen@gmail.com

Formand

Lone McColaugh

Alpkkehaven 30, 5000 Odense C

TIf.: 2126 8250

E-mail: formand@Ieverforeningen.dk

Sekretzer

Morten Frederiksen

Gggevaenget 13, 3390 Hundested
TIf.: 4097 5663

E-mail: mortenlundgren@gmail.com

Fundraiser og administrator pd Facebook
Hanne Dica Trgstrup

Gadekaer 15, 6200 Aabenraa

TIf.: 6159 2562

E-mail: hannetrostrup@gmail.com

Suppleant og redaktgr af Levernyt

Per Baltzersen Knudsen

Karlslunde Strandvej 10, 2690 Karlslunde
TIf.: 2223 1802

E-mail: pbk@tdcadsl.dk



Leverforeningens julearrangement

Reservér allerede nu sgndag den 25. november 2018 til
Leverforeningens altid rigtig hyggelige julearrangement.
Vi holder det igen pa det stemningsfulde Tgystrup Gods ved

Ryslinge lidt udenfor Ringe pa Fyn.

Mere udfgrlig omtale i naeste nummer af Levernyt, der udkommer

ultimo oktober/primo november. ®

-
Vidste du, at ...

...Dansk Center for Organdonation (DCO)
torsdag den 14. juni 2018 fejrede sine fgrste
10 ar som nationalt videnscenter for organ-
donation. Dagen blev fejret med et symposi-
um pa Aarhus Universitetshospital, hvor ind-
leg fra blandt andet pargrende, Lungekoret,
leeger og sygeplejersker var med ftil at give
et indblik i centrets arbejde. MF Lise-Lott
Blixt, formand for Folketingets Sundheds-
og @ldreudvalg, offentliggjorde under sym-
posiet, at Dansk Center for Organdonation

fremover vil fa en gget bevilling med en
million yderligere for hvert af arene i 2019
—2021. Samtidig afseettes der i 2018 yderli-
gere en halv millioner kroner ekstra til en ny
oplysningskampagne om organdonation. @

| anledningen af DCO’s 10-arsjubilaaum har
de udgivet et flot jubileeumsheefte.

Lees eller download det her:
http://www.organdonation.dk/
aktuelt/nyheder/nyheder-2018/
las-vores-10-ars-jubilaumshafte/

Vil du ggre en forskel pa

deltage i et event pa organdona-

Organdonationsdagen? tionsdagen, som i ar er den 13.
oktober 2018.

Dansk Center for Organdonation e g ;

(DCO) organiserer for 3. ari traek \':E_E"frl'r"'{_g- Lees mere pa hjemmesiden: or-

Organdonationsdagen. A T gandonor.dk, hvor du blandt an-

Leverforeningen og en raekke det kan se et idekatalog til, hvad

andre patientforeninger samarbejder med man kan lave, se eksempler pa hvad der

DCO omkring dagen. Og vi vil opfordre
sa mange som muligt til selv at lave eller

skete sidste ar og fa gratis materialer, du kan
bruge i DIN event. ®

Annonce:
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Astellas Pharma a/s | Kajakve| 2 | 2770 Kastrup | TIf: 43 43 03 55 | www.astellazdk
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