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Information om Leverforeningen

Leverforeningen er en landsdekkende patientforening, der blev startet af le-
vertransplanterede i efterdret 1991.

Leverforeningen har til formal at varetage interesserne for leversyge, lever-
transplanterede og deres pargrende.

Leverforeningen arbejder sammen med andre patientforeninger og repre-
senterer medlemmerne overfor det offentlige — bl.a. Sundhedsstyrelsen.
Leverforeningen er medlem af Transplantationsgruppen, der arbejder for
stgrre donortilgang.

Leverforeningen har efter behov en socialrddgiver og en psykolog tilknyttet.

Patient-til-patient ordning

Har du eller en af dine n@rmeste brug for at tale med én, der har veret et syg-
domsforlgb igennem, der ligner dit? Gennem Leverforeningen har du mulig-
hed for at blive sat i kontakt med andre patienter.

Socialt samvaer

Leverforeningens generalforsamling afholdes hvert &r i februar/marts méned.
Derudover arrangerer Leverforeningen hvert ar nogle sammenkomster for
medlemmerne og deres pargrende.

Levernyt
Leverforeningen udgiver medlemsbladet LEVERNYT ca. 4 gange om éret.
Som medlem fir du automatisk tilsendt LEVERNY'T.

Hvad koster det at veere medlem af Leverforeningen?
Enkeltkontingent: Kr. 175,- pr. ar
Familiekontingent: Kr. 250,- pr. ar

Information og indmeldelse:

Landsformand: Lone McColaugh, Algkkehaven 30, 5000 Odense C

TIf.: 56 26 02 08, bankreg.nr. 0924, kto.nr. 7788304, giro: 778-8304

Email: formand@]leverforeningen.dk - Hjemmeside: www.leverforeningen.dk
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S& har Leverforeningen fejret sit 20 ars jubileeum i form af et festligt week-
end arrangement pad Nasbylund Kro i Odense d. 5./6. november. Der var rig-
tig god tilslutning til jubileumsfesten, da 55 personer deltog.

Vi mgdtes lgrdag eftermiddag til eftermiddagskaffe pa kroen, hvor forenin-
gens formand Lone Mc Colaugh bgd velkommen. Alle var i godt humgr, og
gensynsgladen var stor ved at hilse p& gamle venner. Der var ogsé nytilkomne
medlemmer, som var med fgrste gang, og bestyrelsen var glade for det gode
fremmgde. Snakken gik da ogsd veldig fint, medens vi ngd kaffen og den
hjemmebagte kringle.

Herefter var der tid til mere snak og omkladning til aftenens fest, som blev
indledt med en velkomstdrink, hvorefter vi gik ind til et festligt pyntet bord.

Musikken spillede, og det varede ikke leenge f@gr stemningen var i top. Den
veltillavede tre retters middag blev spist, og indimellem var der underholdning
af Per Thorhauge Andersen fra Nyborg. Per er i det daglige politimand. Han
kan bade optraede som “fulderik” og synge fantastisk. Han har bl.a. ofte op-
tradt som “fgrsteelsker” i Nyborg Voldspil, og lgrdag aften skulle han videre
til optreeden i Odense Vinterrevy, men fik altsa tid til at aflegge os et besgg.
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Lone holdt festtalen, hvor hun fortalte om Leverforeningens tilblivelse og ek-
sistens igennem arene. Bl.a. havde hun kigget i de gamle papirer og erfaret,
at referaterne af bestyrelsesmgderne i begyndelsen blev skrevet i hinden. Hun
omtalte foreningens formand og tidligere bestyrelsesmedlemmer, som alle
har gjort et stort stykke arbejde for foreningen igennem érene. En af de fgrste
formand, nemlig Kristine Christiansen fra Aabenraa var til stede ved jubilz-
umsfesten. Kristine var den fgrste, der blev levertransplanteret herhjemme i
1990 kort efter hjernedgdskriteriets indfgrelse. Kristine har det stadig godt
efter at have haft sin nye lever i 21 ar. Lone navnte ogsd vigtigheden af, at
foreningens medlemmer har mulighed for at stgtte hinanden under og efter
deres sygdomsforlgb..

Efter middagen var der kaffe i lokalet ved siden af festsalen. Herefter spillede
musikken op til dans, og dansegulvet blev da ogs4 flittigt brugt. Festaftenen
sluttede med natmad omkring kl. 24.

Sendag morgen m@dtes vi igen til dejlig brunch, og sa var der farvel og tak
for denne gang. Alle var enige om, at det havde varet en dejlig jubileums-

7astellas

Leading Light for Life
- stgtter Leverforeningen gkonomisk

Astellas Pharma a/s, Kajakvej 2, 2770 Kastrup, Tel: 43 43 03 55
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NEKROLOG

Leverforeningens tidligere landsformand Evald B. Nielsen afgik
ved dgden den 10. september 2011.

Evald var formand for Leverforeningen i 6 ar nemlig fra marts
1999 til marts 2005. Evald brugte rigtig meget af sin tid pa arbej-
det med foreningen, og i hans formandsperiode voksede Lever-
foreningens medlemstal stgt. Evald reprasenterede ogsé pa bedste
vis foreningen udadtil, og han var primus motor i at fi etableret
kontakt til forskellige medicinalvarefirmaer, hvoraf enkelte stgt-
ter foreningen endnu. Ligeledes lykkedes det for foreningen i
Evalds tid at fa tilrettet foreningens formdlsparagraf, s& det blev
muligt at sgge Tips- og Lottomidlerne. Evald sgrgede ogsa for, at
der blev udgivet forskelligt materiale med Leverforeningens logo,
bl.a. den fgrste udgave af haftet "Livet med en ny lever”. Evald
var 1 flere &r medlem af Transplantationsgruppens informatgr-
korps.

Vi vil mindes Evald med stor taknemlighed og sender vore var-
meste tanker til hans kone Lilian.

Bestyrelsen
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Lever-bgrn pa tur.

S¢ndag d. 9. oktober 2011 mgdtes leverbgrn og deres familier pd Bgsgre
Camping pa Fyn, til hyggeligt samveer.

Vi ankom alle til stedet kl. 11.00. Bgrnene Igb rundt og s stedet an, og for-
&ldrene fik hilst p hinanden.

I alt var der 8 leverbgrn med deres foreldre, og nogle havde taget sgskende
med.

GlaxoSmithKline
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Vi satte os alle sammen indenfor, Susanne og Helle bgd velkommen, fortalte
lidt om bgrne-unge gruppen. At der fremover vil blive holdt 2 arrangementer,
et hvor bgrnene deltager og et kun for foreldre med forskellige tiltag som
besgg af psykolog, l&ge, eller hvad man mener kunne vere til nytte, nir man
har et leverbarn.

Endvidere blev der opfordret til, at hvis man kender nogle familier med et le-
verbarn, som ikke kender til Leverforeningen, si giv dem et link dertil.

Det kunne vere dejligt, hvis der var flere bgrn-unge og familier, der havde lyst
til at deltage.

Derefter fik bgrnene - dem der havde lyst - lov til at fortelle, hvem de var, og
hvor gamle de var, og hvad de ellers ville fortelle om deres liv som leverbarn.

Sa 1gb alle bgrn ud at lege, mens foreldrene fortsat snakkede, forst med at for-
teelle om netop deres leverbarn, og ellers gik snakken pa tveers om gode rad osv.

Der blev serveret en dejlig frokost, og s& var der underholdning af en trylle-
kunstner, som kunne begejstre alle bgrn og barnlige sjele. Der blev tryllet
med bolde, kort, tgrklaeder og ild. Alle bgrnene fik lov at deltage aktivt i un-
derholdningen, og der var smil p4 alles leber.
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Sé var der tid til en g tur og leg pd pladsen; der blev leget pé legepladsen,
spillet minigolf, bowling, skak, og der blev kgrt pA mooncars. Nogle valgte
at gd en tur til stranden, for trods blest og kold vind var det tgrvejr, og solen
ndede ogsa at kigge forbi.

Dagen sluttede med kaffe og is, der blev udvekslet mobilnumre og e-mails -
alle hyggede sig og havde en god dag.

Alle bgrnene store som smé hyggede sig sammen, og det er jo dejligt at se,
hvor glade de er for at se hinanden fra gang til gang, og de far ogsa noget ud
af at dele erfaringer fra deres sygdom med andre.

Héber vi ses igen 1 2012 og gerne med nye ansigter iblandt os.

Hilsen fra Randi; Susanne og Helle.
Og gleedelig jul, hdaber vi alle ses igen i det nye dr.

Ny lever - nyt liv

Det er ikke altid lutter grgnne skove at fa en ny lever. Det viser en ny un-
dersggelse fra Rigshospitalet om levertransplanterede patienters behov.

Bliver jeg nogensinde rask igen? Bliver min lever afstgdt? Hvordan vender
jeg tilbage til et normalt ®gteskab? Og bliver jeg i stand til at arbejde igen?
Disse er nogle af de bekymringer, som levertransplanterede patienter gir og
tumler med efter operationen. Otte levertransplanterede patienter fra Rigsho-
spitalet blev interviewet omkring deres behov, og et gennemgéende tema var
de psykiske udfordringer i kglvandet pa operationen. Undersggelsen under-
streger, at en levertransplantation ikke blot en stor fysisk omvaltning, men at
psyken ogsd bliver sat pd prgve.
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Lastbilchauffgr og advokat

For at fa et sd bredt og varieret billede af gruppen blev patienterne ngje ud-
valgt efter kgn, alder og socialklasse. Kgnsfordelingen var 50-50, alderen 14
mellem 36-53 ér, og lige fra lastbilchauffgren til advokaten blev adspurgt.
Falles for de otte patienter er, at de er blevet transplanteret indenfor relativ
kort tid. Den seneste transplanterede blev opereret blot 6 uger for intervie-
wet, mens den fgrst transplanterede blev opereret otte maneder fgr intervie-
wet.

Tilbage til livet — men hvordan?

Generelt var patienterne tilfredse med den behandling de har fiet pd Rigsho-
spitalet og forteller, at deres behov er blevet mgdt. Dog gnsker flere af pati-
enterne stgrre fokus pa det psykologiske. For mange har det nemlig veret
svart at vende tilbage til et normalt liv igen. Som en patient siger: “Jeg har
jo set dgden i gjnene, det har vaeret hirdt. Og hvordan vender jeg sa tilbage
til livet igen?”” At fa et nyt organ fra et andet menneske kan ogsa vare en ud-
fordring, og en af patienterne forteller, at hun endnu ikke har accepteret det
nye organ som sit eget. P4 baggrund af de nye problematikker oplever mange,
at livet ikke helt er som for.

Nye initiativer pa vej

Hvordan kan personalet pa Rigshospitalet hjelpe de levertransplanterede vi-
dere efter operationen, si psyken ogsd fglger med de fysiske forandringer?
Lone Malling, der er oversygeplejerske pa Kirurgisk Klinik C, siger: ” Vi
planlegger her pé afdelingen at aftholde en dybdegéende samtale tre maneder
efter operationen, hvor vi ikke blot fglger op pa, hvordan patienten har det fy-
sisk, men ogsa psykisk”. Udover at fglge op med personlige samtaler er af-
delingen ved at udarbejde et nyt informationshafte, som skal imgdekomme
leverpatienternes behov for, under og efter operationen og som tager hgjde for
de psykiske udfordringer, der venter patienterne.

10
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Fakta om levertransplantation:

* Rigshospitalet er det eneste hospital i Danmark, der udfgrer levertransplan-
tationer.

« Arligt bliver der levertransplanteret ca. 50 patienter.

* 1 1990 blev det vedtaget ved lov, at man mé transplantere en lever fra en
hjernedgd person til en leversyg patient.

 Langt de fleste transplantationer er planlagte og udfgres pa patienter med en
sver leversygdom.

» En mindre del af transplantationerne udfgres pa tidligere raske patienter med
akut leversvigt.

Af Kristine Lundby, cand.comm., kommunikationsmedarbejder,
Abdominalcentret, Rigshospitalet.

Nye midler kan halvere behandlingstid
ved hepatitis

Behandlingstiden af hepatitis C kan halveres fra 48 til 24 uger ved at bruge
nyt legemiddel i kombination med gengs behandling.

Kilde: Response-Guided Telaprevir Combination Treatment for Hepatitis C
Virus Infection

Det viser forskere i et studie i tidsskriftet New England Journal of Medicine.
Studiet involverede 540 kroniske hepatitis C patienter, der ikke tidligere havde
modtaget behandling. 3 gange dagligt i 12 uger fik de 750 mg telaprevir i
kombination med peginterferon—ribavirin. Telaprevir et nyt middel udviklet
mod hepatitis C til at blokere spredningen af virus.

Patienter, hvis virus ikke kunne ses i Igbet af den forste mned, var berettiget
til en forkortet behandling og fortsatte i enten 24 eller de sedvanlige 48 uger.

11
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Resultaterne viste, at behandlingssuccesen var hgj for begge grupper. To ud
af tre patienter pd kombinationsbehandlingen var fri for virus indenfor de fgr-
ste 4-12 uger og behgvede kun behandling indtil uge 24. Resultaterne tyder
siledes p4, at behandling efter uge 24 er ungdvendig.

Behandling af hepatitis C kr@ver mange ressourcer, t®t overvdgning og
mange laboratorietest, og en forkortelse af behandlingstid er derfor kaerkom-
men.

En kortere behandlingstid er ogsa gavnlig for patienterne. Det giver farre bi-

virkninger og kraver ferre undersggelser. Samtidig viser studiet, at en indi-

vidualiseret terapi, baseret pa patientens respons overfor behandlingen, er en
succesfuld strategi.

Kilde: Anders Enevold Christensen

Dagens Medicin

Leverforeningens generalforsamling
naste dr finder sted

lgrdag den 17. marts 2012

sé reserver allerede nu denne dag.

12
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National patientjournal skal veere klar om to ar

Senest i 2013 far leger adgang til andre regioners patientjournaler direkte i
de lokale epj-systemer.

I Igbet af 2012 skal alle danske sygehuse vare koblet pa en ny, national plat-
form til udveksling af uddrag fra blandt andet elektroniske patientjournaler,
som vil betyde, at leger altid kan finde oplysninger om en patients medicin-
forbrug og tidligere diagnoser, uanset om borgeren er faldet om tre eller 300
km fra hjemmet.

Og i modsetning til i dag, hvor et opslag i e-Journalen og andre nationale re-
gistre fgrer legen vaek fra epj-systemet, si bliver flere patientoplysninger i
2013 synlige direkte i klinikerens fagsystem, for eksempel epj.

Det er visionen for en kommende national platform til udveksling af patient-
oplysninger, kaldet ’det nationale patientindeks’ (NPI), som udvikles af Na-
tional Sundheds-it (NSI), statens myndighed for udvikling af sundheds-it.
Platformen skal give klinikere adgang til data fra en rakke eksisterende og
kommende databaser, heriblandt det feelles medicinkort med oplysninger om
en patients medicinforbrug de seneste to ar og et nyt tvarregionalt indeks
med billeddiagnostiske data, som bliver lanceret inden udgangen af 2012.
Derudover vil patientindekset ogsa give adgang til cave, journalnoter, labo-
ratoriedata, vaccinations- og donorregister.

»Sé vil man virkelig kunne tale om en national epj, for selv om der kommer
til at mangle eksempelvis oplysninger om planlagte undersggelser, s vil alle
helbredsoplysninger vare lagt frem, uanset hvor i landet man befinder sig,«
siger Pia Kopke, kundechef i Koncern-it i Region Hovedstaden og tovholder
for regionernes felles projekt om national adgang til patientjournaler, som
regionerne kalder ’den nationale sundhedsjournal’.

Klinikere har dog kun leeseadgang til patientdata, og hvis noget skal rettes,
skal det ske direkte i rette system.

Forsinkede visioner

Udviklingen af en national patientjournal har i drevis veret visionen for skif-
tende sundhedsministre, men visionen er flere gange blevet forsinket, om-
formuleret eller helt opgivet.

13
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Det skete senest i 2009, hvor det nationale patientindeks oprindelig skulle
vaere lanceret for i forste omgang praktiserende lager. Den plan blev dog for-
purret, da Datatilsynet kreevede bedre sikkerhedsforanstaltninger omkring sy-
stemet, fordi det ville give klinikere adgang til at samkgre data fra flere
registre. Det var ngdvendigt at sikre 100 procent, at der kun ville vere adgang
for den lege, der aktuelt havde en patient i behandling, mente tilsynet.

Tre ar tidligere havde Datatilsynet ogsa lukket adgangen til e-Journalen alle-
rede pé lanceringsdagen, fordi systemet efter tilsynets mening ikke beskyttede
de fglsomme oplysninger godt nok mod misbrug.

For at undgé en lignende situation, blev lanceringen af leegernes adgang til pa-
tientindekset udskudt, indtil der var styr pd sikkerheden.

Nu har NSI sendt udviklingen af NPI i EU-udbud og forventningen er, at lan-
ceringsdagen bliver i sommeren 2012.

»Vi har prekvalificeret fem mulige leverandgrer til systemet, og inden érs-
skiftet ved vi, hvem der skal st for udviklingen,« siger Jens Hvidberg, pro-
jektleder i NSI med ansvar for patientindekset.

Men uanset hvornir NPI bliver klar, s lover regionerne at have integreret de
oplysninger, som klinikere i dag har adgang til via e-Journalen, i de elektro-
niske patientjournaler i 2013.

»NPI er en forudsetning for, at oplysningerne kan samles i ét skeermbillede,
men vi vil som minimum levere en lgsning, hvor klinikere kan fa vist oplys-
ninger fra forskellige registre i separate skaermbilleder,« forteller Pia Kopke.
Projektgruppen for ’den nationale sundhedsjournal’ har netop presenteret en
beskrivelse af minimumslgsningen for styregruppen i RSI-samarbejdet, der
skal give den endelige godkendelse til, at regionerne kan gé videre med pla-
nerne. Det ventes at ske i november.

Fgrst ndr NSI har leveret patientindekset, vil regionerne ga videre med pla-
nerne om at bygge sundhedsjournalen pd NPI.

Kilde: Mikkel Aabenhus Hemmingsen
Dagens Medicin
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Leverforeningen gnsker alle sine medlemmer
og deres familie, sponsorer og
samarbejdspartnere
en rigtig glaedelig jul o

og et godt og g
Iykkebringende nytér.

P4 gensyn i det nye &r.

Bestyrelsen
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