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TROEN PA ORGANDONATION

Folkekirken har taget stilling
for organdonation, ikke som
den katolske kirke der har gi-
vet organdonation praedikatet
nestekaerlighed, men ved at
indfore et serligt afskedsritu-
al som kan hjzlpe parorende
til de mennesker, der afgar
ved hjernedoden og som har
sagt ja til organdonation.

Hvis man betragter organdonation som
et rent rationelt anliggende, er der ikke sa
meget at snakke om. Man er ded og skal
derfor ikke bruge sine organer mere, og
nér der nu er nogen, der desperat stir og
mangler en ny nyre, en lever, et hjerte eller
en lunge, er det bare at lade leegerne gore
deres arbejde.

Men organdonation er ikke et rent ratio-
nelt anliggende. Sporgsmélet involverer
folelser, etiske overvejelser om rigtigt og
forkert, sagar tro. Folelser, etik og tro kan
vi godt debattere, men ofte nar vi en graen-
se, hvor vi ma acceptere, at vi ikke foler
ens, at vi har forskellig tro og at vi vaegter
forskelligt pa spergsmal om rigtigt og for-
kert. Netop derfor mé vi ogsé acceptere,
at det ikke er sd enkelt med organdona-
tion. Nogen siger ja og nogen siger nej,
men alle har gode personlige grunde til at
veelge, som de gor.

Folkekirken og organdonation
I Folkekirken diskuterer man ogsd or-
gandonation. Det gor man netop fordi, at

kirken beskeeftiger sig med folelser som
keerlighed, sorg, lykke, tvivl, hab osv. - og
med spergsmél om rigtigt og forkert. Der-
for er det ikke underligt, at man indenfor
kirken finder vidt forskellige holdninger
til organdonation. Vi finder glodende til-
hangere og de argeste modstandere. Sa-
dan skal det veere, kirken er ikke et sted,
hvor livet skal settes pd formel, det er
tveertimod et rummeligt sted for det en-
kelte menneskes refleksion over menin-
gen med livet og deden.

I en tid hvor troen ikke er szrlig synlig i
vores samfund, kan kirkens tilbud for no-
gen maske synes ligegyldige. Men vi kan
alle sammen blive bragt derud, hvor livet
ter sig sd umuligt, at meningen forsvinder
for os. Og det er maske iser i krisesitua-
tioner, at vi merker kirkens tilbud som
nzrveaerende, og hvor vi kan bruge kirkens
sprog og ritualer til igen at pejle os ind pé
en mening med livet.

Nyt afskedsritual

Det er sveert at se meningen med, at et
ungt menneske, med livet foran sig, bli-
ver draebt i trafikken, eller at en familiefar
falder om med en hjernebledning. Men
det er netop i disse tragedier, at sporgs-
malet om organdonation bliver relevant,
fordi trafikulykker og hjernebledninger
er blandt de typiske érsager til hjerneded.
Organdonation og tragedie er derfor be-
sleegtede storrelser. Nogen lider et knu-
sende tab, og andre kan fa livet igen. Hvis
de parerende til den afdede foler, at livets
mening fortoner sig i sorgen, sa er det me-
get forsteligt. Derfor er det en rigtig god
nyhed, at kirken nu tilbyder et afskedsri-

tual for parerende til de mennesker, der
afgar ved hjernededen.

Man kan sige at folkekirken nu har taget
stilling for organdonation. Ikke sddan at
forstd at folkekirken ikke leengere accep-
terer et nej til organdonation. Men med
det nye afskedsritual anerkender kirken
den vanskelige folelsesmaessige situation,
de pargrende stir i. En ting er, at man
med sin fornuft skal erkende, at ens keere
er ded, mens respiratoren kunstigt ser-
ger for, at brystkassen haver og senker
sig. Noget andet er, at man folelsesmzes-
sigt kan have behov for en stille hojtidelig
stund til at tage endeligt afsked. Med det
nye afskedsritual tilbydes der nu en stille
hejtidelig stund for afskeden, og der gives
derved bedre mulighed for balance mel-
lem folelse og fornuft. Forhdbentlig kan
det hjaelpe parerende til, i en meget sveer
stund, at genfinde meningen med livet og
deden.
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HVIS JEG VAGNER | MORGEN...

Doden har varet sa tet pa for
den 26-drige Kristine Lykke
Roed, at den er svar helt at
slippe. Siden barndommen
har hun mattet keempe en
hard kamp med en medfodt
nyresygdom, transplantation,
lymfekraft og senest dialyse
igen. Lige nu venter hun pa at
der skal lande en helikopter
pa Rigshospitalets tag med en
ny nyre til hende. ”Jeg ville da
meget gerne slippe for at tage
alle de kampe, som har varet
nedvendige. Men heldigvis er
jeg en fighter”, siger Kristine,
som nu er godt pa vej til at
afslutte sociologistudiet pa
Kebenhavns Universitet.

"Nar jeg meder andre unge mennesker,
som odeleegger deres krop med rusgifte
og opforer sig, som om de er udedelige, sa
er det sveert at forsta for mig, som har haft
deden sa tet inde pa livet. Jeg kan blive
rigtig vred, nér jeg meder jeevnaldrende,
som drikker sig fra sans og samling eller
tager stoffer. De teenker slet ikke p&, hvor
vigtigt det er, at kroppen fungerer og at li-
vet er dyrebart”.

Kristine Lykke Roed har i lebet af sit
26-arige liv haft rig anledning til at teenke
over, hvor vigtigt det er at passe godt pa
livet. Hendes ene nyre har aldrig virket,
mens en anden, da hun kom til verden,

kun havde 70 - 80 procent af den kapa-
citet, en normal nyre skal have. Som ot-
tearig kom hun i dialyse forste gang. Et
halvt &r senere fik hun transplanteret sin
mors nyre. Den naede at fungere i 17 ar. I
november sidste ar matte hun derfor atter
i dialyse.

Hun husker, at det i mere end én forstand
var smertefuldt at vere et nyresygt barn.
“Det kunne vere svert at forklare de an-
dre bern i skolen, hvorfor jeg for eksempel
fik nogle keempe store kinder pé grund af
den medicin, jeg tog. Jeg blev ikke direkte
mobbet, men nogle af kammeraterne for-
stod mig og andre gjorde ikke. Det som
virkelig gjorde mig ked af det var, at mine
foraeldre jo var dybt bekymret over, at jeg
var syg”

Umiddelbart efter sin studentereksamen i
2005 fik Kristine konstateret lymfekreeft.
Kreften opstod som en folge af den medi-
cin, hun matte tage for ikke at afstode den
transplanterede nyre.

Du er godt klar over, at du kan do af dette
her, ikke? Jeg havde da teenkt tanken, men
skubbet den veek”

Den svaere fgdselsdag

En af de sveereste stunder Kristine gen-
nemlevede under sin kreeftsygdom var, da
hun skulle holde sin 20 ars fodselsdag.

”Vi boede i Rold Skov syd for Alborg og
jeg havde inviteret min familie til lidt god
mad og lagkage. Mine geester spurgte hele
tiden, hvad de kunne gore for mig. “Hvor-
dan kan vi gore det til en perfekt dag?’,
lod sporgsmalet. Jeg fik nogle store gaver
men havde aldrig veret si ligeglad med
materielle verdier. Jeg vidste jo ikke, om
jeg kun havde en méned tilbage at leve i.
Det eneste jeg kunne fortelle min familie
var at jeg onskede at veere sammen med
dem. Mit liv hang i en tynd trad og det var
merkeligt at opleve det sa eksplicit som
20-arig”.

Lige efter sin sidste eksamen pd gym- c c Jeg blev ikke direkte mob-

nasiet faldt hun om og blev indlagt pa
intensivafdelingen samme dag. Efter
tre uger fik hun diagnosen lymfekreft.

”Jeg fik med ned og neppe klaret min
sidste eksamen men matte aflyse mit
studentergilde, var kridhvid i hovedet
og lignede noget katten havde slaebt
med ind fra meddingen. Men det var
sommer og den tanke, som straks slog
ned i mig var: Hvis jeg bare er rask til ja-
nuar, sd er det i orden. Forst senere kom
jeg til at teenke over, at lymfekreeften ogsa
var noget, jeg kunne de af. Jeg havde en
samtale med en leege og en sygeplejerske
pa heematologisk afdeling. Vi talte frem
og tilbage. P4 et tidspunkt leenede leegen
sig lidt frem, sd mig i gjnene og sagde:

bet men nogle af kammera-
terne forstod mig og andre

gjorde ikke”

Efter et lille halvt &r med kemoterapi og
rigtig mange timer pa sofaen var Kristine
feerdigbehandlet med et godt resultat. Det
er nu over seks ar siden og hun har det
godt, ogsa selv om hun har mattet starte
i dialyse igen. De seneste tre &r er hendes
nyrer gradvis blevet darligere.



"Lige efter jeg blev helbredt for kraeft, drak og festede jeg rigtig meget, for nu skulle jeg maerke at je levede. Flere gange i tidens Igb har jeg gaet til
psykolog. Det hjzlper og forlgser at kunne give udtryk for sin eksistentielle angst — angsten for at dg. Hver aften, nar jeg gar i seng, teenker jeg: Hvis jeg
vagner i morgen, sd er det godt og sa tager vi den derfra”, siger Kristine Lykke Roed.

Hun husker, hvor byrdefuldt det var at
vente p, hvornar hun blev sé syg, at hun
atter skulle i dialyse eller skrives pa vente-
listen til endnu en ny nyre - og angsten for

c c For mig handler det om
at tage én dag ad gangen.
Jeg er ikke bange for at
jeg skal do om en uge

og jeg planlegger stadig
fremadrettet. Men doden
har veeret sd teet pa, at

den er sveer at slippe.”

at kreeftsygdommen skal vende tilbage er
fortsat sveer at leegge fra sig.

Leegen og facitlisten

“Lige efter at jeg var begyndt i dialyse sid-
ste vinter, var jeg meget treet. Nar jeg sa
oplever traethed igen, tenker jeg: Er det
nu fordi, jeg atter har faet kraeft? Men det
hjelper at tale med andre mennesker, og
iseer hjeelper det at tale med leegen. Det
er betryggende at have en facitliste, sd
jeg sammen med leegen kan udelukke de
sygdomme eller fplgesygdomme, som jeg
ikke har’;, siger Kristine.

“Der er dog en gget risiko for, at lymfe-
kraeften atter venter tilbage. Den medicin
jeg skal have efter en kommende nyre-
transplantation, og som skal forhindre
afstodning af nyren, kan have den bivirk-

ning, at kreeften vokser frem igen. Det er
et vilkér, jeg md indstille mig pa - og det er
en eventualitet, som leegerne har givet mig
klar besked om”.

“Hvordan har du forsegt at hdndtere din
sygdom og den bekymring, som folger
med?”

“Lige efter jeg blev helbredt for kreeft,
drak og festede jeg rigtig meget, for nu
skulle jeg maerke at jeg levede. Flere gange
i tidens leb har jeg gaet til psykolog. Det
hjeelper og forlgser at kunne give udtryk
for sin eksistentielle angst — angsten for at
de. Hver aften, nar jeg gér i seng, teenker
jeg: Hvis jeg vagner i morgen, er det godt
og sa tager vi den derfra. For mig handler
det om at tage én dag ad gangen. Jeg er
ikke bange for, at jeg skal de om en uge og




jeg planlegger stadig fremadrettet. Men
deden har veret sé teet pa, at den er sveer
at slippe.

Lige som jeg bruger laegen til at lave en fa-
citliste, bruger jeg mine foraldre og min
keereste til at tale om de mere livsneere
problemer. Det er dem, jeg ringer til om
natten, nar jeg ikke kan sove”

Studier i flere tempi

For fem &r siden begyndte Kristine Lykke
Roed at lese sociologi pa Kebenhavns
Universitet. Hun er nu naet til kandidat-
delen og har sidelobende gennemfort den
seks maneder lange tillegsuddannelse i
journalistik. Praktikdelen foregik pé& Poli-
tikens debatredaktion.

Pa sociologistudiet mangler hun kun at
gennemfore ét semester, for hun skal skri-
ve speciale. Kristines plan er at blive fer-
dig med studiet, inden hun bliver 30. Hun
foler dog ikke, at kombinationen mellem
en kronisk sygdom og en hgjere uddan-
nelse leegger urimelige byrder pa hendes
skuldre.

cc...Men nér jeg ser he-
likopteren leegge an
til landing pa toppen
af Rigshospitalet, s
teenker jeg: Mon det er

min tur i dag?”

Folk er meget gode til at fortzlle mig, at
man mé vaere med pa den made, man kan.
Det vil i praksis sige, at jeg ma benytte de
seerordninger og den fleksibilitet, som fin-
des i uddannelsessystemet, nar helbredet
nu engang ikke er helt, som det skal vaere.

Men man er nedt til selv at bede om en
seerordning. Underviserne kan jo ikke
vide, at jeg er startet i dialyse, hvis jeg ikke
forteeller dem det. Det handler om at veere
fraek nok til at sige: Jeg kan ikke helt leve
op til det, I forventer, men jeg kan s& me-
get andet”.

"Hvad er det, som fascinerer dig ved socio-
logi?”

"Det er at sociologi grundleeggende hand-
ler om skaebner og liv. Man kan here et
menneskes samlede historie, hvis man be-
der om lov. Og det er af samme grund, at
jeg holder af journalistik - og af at fotogra-
fere. Tkke mindst dokumentarfotografiet
kan indfange et menneskes skaebne og liv.
Derfor har jeg ogsa en drem om at sam-
menkaede sociologi, journalistik og foto”

Op og nedture

For et ar siden fik Kristine at vide, at hen-
des fars nyre ikke passede som donoror-
gan til hende. Det gjorde s& ondt pa fa-
deren, at han blev rigtig ked af det.

”Jeg har altid veeret min fars pige. Mine
foraeldre er skilt og desvaerre mistede
jeg min helt teette tilknytning til ham,
da han flyttede hjemmefra. Da jeg fik
en kreeftdiagnose, var han til gengeld
hos mig - béde bogstaveligt og rent
mentalt. Den teette relation kom tilbage
og den har veret der siden. Men jeg har
aldrig set ham sé ked af det, som da det
viste sig, at hans nyre ikke passede til
mig”.

Kristine har trods sin sygdom ogsé haft
mange succesoplevelser. Den storste var,
da hun for tre ar siden flyttede til Berlin
for at leese et semester pd& Humboldt Uni-
versitetet. Dengang kunne hun ikke tysk
og det gik stodt ned ad bakke med helbre-
det. Pa kun otte maneder laerte hun dog at
tale sproget, og det var ogsd under dette
ophold i Tyskland, at hun leerte sin nuvee-
rende kaereste at kende.

“Bortset fra mine foreldre, er han den,
der forstdr mig bedre end nogen anden’,
tilfejer hun.

De ngdvendige kampe

I efterhanden halvandet &r har hun nu
ventet pa at f en ny nyre.

”I princippet kan de jo ringe fra hospita-
let, hvert gjeblik det skal veere og fortzlle
at den nu er klar. Jeg teenker ikke pa det
hver dag, for sé ville jeg jo blive sker i ho-
vedet. Men nér jeg ser helikopteren leegge
an til landing pa toppen af Rigshospitalet,
s& tenker jeg: Mon det er min tur i dag?”

“Stikker det sd lidt i hjertet, ndr du opdager,
at det endnu ikke er din tur?”

“Ja, det gor det. Men jeg synes ikke, at
jeg har fiet en uretfeerdig skebne. Den
livsindstilling kommer der ikke noget
godt ud af. I stedet bliver jeg sur. I gvrigt
kan man komme langt ved at arbejde sig

(c Jeg ville da meget gerne

slippe for at tage alle de
kampe, som det har veeret
nedvendigt at tage. Men
det kan ikke lade sig gore,
ndr det er mig. Og jeg er
heldigvis en fighter...”

ud af sine bekymringer. Min mor er me-
get lgsningsorienteret og den indstilling
har jeg nok arvet. Jeg ville da meget gerne
slippe for at tage alle de kampe, som det
har veret nodvendigt at tage. Men det kan
ikke lade sig gore, nér det er mig. Og jeg er
heldigvis en fighter...” .



At blive ligevaerdig med sin sygdom

”Alle mennesker som far en al-
vorlig diagnose, foler sig sar-
bare. De bliver bange, utrygge
og magteslose’, siger sygeple-
jerske Lone Peick fra Frede-
riksberg Hospital. Hun har
haft med nyrepatienter at gore
i over 30 ar og for hende er det
helt afgorende, at den, som
rammes af sygdommen, leerer
at tage ansvar for sin egen be-
handling. ”Jo mere andre har
opgivet patienten, jo mere ser
jeg veerdien i at motivere ham,
for det er muligt at fa et godt
liv pa trods af sygdommen”,
siger hun.

Lone Peick havde faet badde mand og born,
da hun en dagi 1981 opsegte oversygeple-
jersken pa Herlev Hospitals nefrologiske
afdeling.

Jeg onsker udelukkende at arbejde pa
hverdage og kun i dagtimerne, for jeg vil
have tid til at passe min familie”, lod be-
skeden fra den dengang 31-érige sygeple-
jerske, som de forste 10 ar af sin karriere
havde veret ansat pa en neurokirurgisk
afdeling.

Endnu i dag husker Lone det lidt forun-
drede udtryk i oversygeplejerskens ansigt.
”Jeg tror, det var min freekhed, som over-
rumplede. Dengang var man ikke vant til
at ansegere sadan stillede krav. Men jeg
blev ansat pa stedet”, forteeller hun.

Siden har Lone Peick udelukkende haft
med nyrepatienter at gore. Hendes nuvee-

rende arbejdsplads, Frederiksberg Hospi-
tals Limitid care-dialyseafsnit, er baseret
pé et princip, som falder helt i trdd med
hendes egen faglige indstilling:

”I vores afdeling forteeller vi patienterne, at
de selv skal tage ansvaret for 75 procent af
deres dialysebehandling. De resterende 25
procent hjelper vi dem med, hvis de ikke
onsker at starte eller slutte dialysen selv”

En kollega siger om Lone, at hun ger en
forskel i dagligdagen ved virkelig at veere
der for patienterne. Hun elsker samarbej-
det med dem og hun hjelper dem med at
fa det hele til at lykkes, ogsa nar udfor-
dringerne ikke er helt almindelige.

Den i dag 62-arige sygeplejerske vedken-
der sig gerne, at udfordringerne pa en dia-
lyseafdeling ofte kan veere store.

Den livsvigtige behandling
“Nyrerne er jo ét af vores vigtigste orga-
ner. Nogle mennesker ved flere ar i for-
vejen, at deres nyrer bliver stadig ringere.
For andre kommer denne viden pludselig
og uventet. Uanset hvor hurtigt de modta-
ger diagnosen, fir de at vide, at hvis de vil
overleve, er de nedt til at sige ja til dialyse-
behandling. Efter som mange mennesker
ikke pa forhadnd ved, hvordan nyrerne
fungerer og hvilken livsvigtig opgave de
udforer, forteller vi dem altid forsigtigt
om deres sygdom - og om konsekven-
serne. Der gar aldrig lang tid, fer de bli-
ver klar over, at dialyse er en livsvarig be-
handling, med minde de pa et tidspunkt
bliver transplanteret.

Ndr du transplanteres, far du X-antal ar
med din nye nyre. Derefter skal du enten
have endnu en ny nyre eller tilbage i dialy-
sebehandling. Man bliver med andre ord
en kronisk patient og den kendsgerning
kan veere byrdefuld at skulle forholde sig
til”, siger Lone Peick.

Heldigvis er den medicinske teknologi
blevet utrolig forbedret gennem de sene-
ste ar. For blot 15 ér siden havde patienten
det ikke neer sa godt under en dialysebe-
handling som i dag.

Frygt og utryghed

"Det eendrer dog ikke ved, at alle menne-
sker, som féar en alvorlig diagnose, foler sig
sarbare. Deres sygdom er oftest ukendtland
for dem. Derfor bliver de bange, utrygge og
magteslgse. Som regel kan de ikke forestille
sig, at de nogensinde kommer pa benene
igen og at de kan fa en ny hverdag til at
heenge sammen med job, familie og fritids-
interesser. Derfor er det helt afgerende, at
patienten laerer at tage ansvar for sin egen
behandling”, mener Lone Peick.

“Hvis man via undervisning far teoretisk
og praktisk viden, er der flere ting, som bli-
ver sat pa plads. Den syge bliver ligeveerdig
med sin sygdom. Det handler om at tage
ansvar for sig selv og sin sygdom og om at
blive et aktivt led i sin egen behandling”

Afdelingen modtager patienter som stam-
mer fra mange forskellige lande og kultu-
rer. Lone har da ogsd oplevet, at en uden-
landsk patient besluttede at stoppe sin

\

Lone Peick (Foto: Niels Falbe.)



dialysebehandling. Patienten havde sveert
ved at acceptere, at han ikke laengere kunne
Kklare sin hverdag uden andres hjelp. Efter
ca. to maneder var patienten i stand til at
Kklare dialysen selv og fole, at han i det store
og hele kunne bestemme over sit eget liv.

Nar man kan klare det hele selv
For ca. 20 ar siden kom flere patienter i
peritoneal dialyse (pose-dialyse). Det var
et kempe skridt fremad. Hidtil havde det
veeret nodvendigt at have en personlig as-
sistent i forbindelse med haemodialysen.
Oftest var det en medicinstuderende. Men
med indferelsen af den nye dialysemetode
blev patienten langt mere uatheengig af
professionelle eller andre hjzelpere.

For ca. 15 ér siden blev det ydermere mu-
ligt at foretage heemodialyse uden hjelper..

“Patienterne klarer det hele selv og kan
dialysere pa det tidspunkt i lobet af dognet,
som de foretreekker — og de kan ogsa gore
det hver dag, hvis de vil. Det giver jo en helt
fantastisk frhed og en rensning af blodet,
som ligger taet pa nyrens egen funktion.

P4 et tidspunkt fortalte nogle af vores
yngre heemodialysepatienter, at de boede
i sma lejligheder og derfor ikke havde or-
dentlig plads til et dialyseapparat i hjem-
met. Det argument kunne vi udmaerket
forsta og vi fortalte dem derfor, at de var
meget velkommen til at benytte vores
afdeling pa Frederiksberg Hospital efter
“lukketid”. Den idé var de helt med pa.
Det var virkelig et paradigmeskift”, husker
Lone Peick.

Patienterne booker tid p& hospitalets
hjemmeside www.selfcareth.dk. Nér de er
udlert til at foretage dialysen pé afdelin-
gen alene, far de et derkort. Derefter har
de mulighed for at bruge dialyseafdelin-
gen lige sé ofte de vil. P4 den méde har
patienterne fiet en hidtil uset fleksibilitet
i sin hverdag.

”Den syge skal blive ligeveaerdig med sin sygdom. Det handler om at tage ansvar for sig selv og om at
blive et aktivt led i sin egen behandling”, siger sygeplejerske Lone Peick som her ses sammen med
én af sine dialysepatienter pa Frederiksberg Hospital, Erik Mgller. (Foto: Niels Falbe.)

Den ngdvendige talmodighed
“Det lyder som om, at arbejdet som sygeple-
jerske pd en dialyseafdeling er et onskejob for
dig?”

“Ja, det er det i hej grad. Jeg er fast overbevist
om at patienten skal tage ansvar for sin egen
behandling og s vidt mulig komme hurtigt
hjem i sine vante omgivelser. Det breender
jeg for og det er det eneste, jeg tror pa. Og
dem, som er alvorligt syge og har et sveert
livsforleb, skal til gengeeld laegge beslag pa
vores ressourcer. Jo mere andre har opgivet
en patient, jo mere ser jeg veerdien i at tage
hénd om dem - og f& dem motiveret til at
tage ansvar for deres egen behandling”.

"Hvilke rad har du til unge sygeplejersker,
som pnsker at arbejde pd en dialyseafdeling?”

”De skal frem for alt tro p3, at selv om men-
nesker far en kronisk sygdom, sa er det et
langt stykke ad vejen muligt for dem at klare
sig selv. Det kan lade sig gore via undervis-
ning og tilmodighed. Unge sygeplejersker

kan ikke arbejde med patienterne, for de
har erkendt, hvad deres egen faglige rolle er.
Huvis de blot forbliver den “sade” sygeplejer-
ske, far de aldrig gjort patienterne selvhjulp-
ne. Men i dag er vi sygeplejersker ogsé langt
bedre uddannet end tidligere’, tilfgjer Lone
Peick. Vi ved hvilke tanker og begreber, vi
skal arbejde med for at motivere patienten”

Endelig mé& man heller ikke glemme de pé-
rgrendes rolle, mener hun.

”Sygdommen er jo ikke kun en belastning
for den syge, men ogsé for familien, som
derfor skal stotte patienten i den opgave, det
er at tage ansvar for sit eget liv. Som eegte-
feelle, keereste eller barn til en nyresyg, er det
vigtigt at acceptere, at man skal lave sam-
men med en kronisk syg resten af livet. Det
handler i hgj grad om at erkende, at det er
muligt at fa et godt liv sammen - pa trods
af sygdommen. Et liv som ikke smuldrer.
Det bliver blot et liv pd nogle andre betin-
gelser..”
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En festlig aften i C I R K U S

Kronprinsesse Mary havde prins
Christian og prinsesse Isabella
med i Cirkus Dannebrog.

Nyreforeningens protektor H.K.H. Kron-
prinsesse Mary var sammen med prins
Christian og prinsesse Isabella eeresgee-
ster, da foreningen havde festforestilling.
Cirkus Dannebrog havde meget velvilligt
stillet en forestilling til radighed for Nyre-
foreningen. Denne meget uegennyttige ge-
stus brugte vi til at invitere til fest. Og det
blev festligt. Det var en meget stor forne-

jelse at se mange nyresyge born fi en op-
levelse ud over det seedvanlige. Selv at ride
pé elefanten, og ikke bare se nogen gore
det. Selv at fodre elefanten sammen med
prins Christian og prinsesse Isabella. Selv
at veere meget teet pa en agte prins og en
egte prinsesse. Blandt bernene klaredes
omgangsformen elegant, det gav bernene
en rigtig god oplevelse. En oplevelse de vil
huske meget leenge. Og det er jo egentlig
det hele veerd. Vi er derfor meget taknem-
melige over, H.K.H. Kronprinsesse Mary
sd velvilligt ville deltage, og at bernene
syntes det var sjovt.







Salt & vaeske

Salt gor @ggemadden velsmagende og giver
kedpélaegget leengere holdbarhed. Saltsma-
gen handler ofte om vaner og det tager tid at
andre pa dem. Det sted hvor det er lettes at
aendre er i den hjemmelavede mad og ved at
flytte saltbassen vaek fra spisebordet.

Almindeligt kekkensalt bestdr hovedsageligt

af natrium og klorid. Sma meengder natrium
er livsngdvendig og behovet for salt er for
voksne kun 1,5 gram dagligt. Danskernes
saltindtagelse er mellem 9-13 gram dagligt,
d.v.s. mere end 8 gange behovet. Der anbefa-
les et indtag pa 5-6 gram salt om dagen, sva-
rende til 2000-2400 mg natrium om dagen =
1 tsk. salt dagligt.

Hvorfor du skal spare pa saltet
Natriums optagelse i tarmen er neesten fuld-
steendig, det er nyrerne, der er hovedansvar-

V4

+ Hold igen med saltbgssen

o Brug forskellige krydderier, friske eller tor-
rede krydderurter, som f.eks. dild, basilikum,
timian, rosmarin, lovstikke etc.

o Dukan ogsa pifte maden op med f.eks. peber,
jalapeno, hvidleg, vineddike, balsamincoed-
dike, citron- og limesaft eller citronskal.

o Sukker kan bruges som smagsforsterker i
stedet for salt

o Ver opmerksom pé feerdigkebte saucer, sal-
tede nodder og lign.

« Undga kartoffelchips, popcorn, saltede ned-
der og lign.

o Undga salt lakrids

o Undga at drikke bouillon

o Ver opmerksom pa at mineralvand kan have
et meget hojt saltindhold

« Undga sé vidt muligt feerdigretter og fastfood

« Undga konserverede kartofler og grensager
pa glas og dase

« Ver opmarksom pa salt indholdet i ost, roget
og saltet ked- og fiskepélaeg

« Bagevt. selv saltfattigt brod

Undlad at benytte salterstatninger som f.eks.
urtesalt og Seltin. Disse produkter indeholder
store meengder kalium i stedet for natrium.

lig for udskillelse og regulering af
natrium. Natrium pavirker veesken
i kroppen ved at binde den, det be-
tyder, at et stort natrium indtagelse
vil give vaeskeophobning i kroppen
og medfere stigning i blodtrykket.

Et hejt saltindtag eger desuden tor-
sten og kan derfor give problemer
med at overholde en vaeskerestrik-
tion.

Derfor er det vigtig at spise mindre
salt, hvis du har forhgjet blodtryk
eller er pa veeskerestriktion.

Hvor far du salt fra?

Du far storstedelen af den salt, du
indtager, gennem den mad der ko-
bes enten i dagligvarehandlen eller
ved udespisning. En mindre del
indtages via saltbgssen-- gennem-
snitlig 11-12 %.

Adskillige basisdagligvarer f.eks.
bred, paleg, ost, marineret ked
og fisk, morgenmadsprodukter
og ferdigretter indeholder meget
salt. Salt indholdet kan variere en
del mellem varemeerker eller vare-
typer, du kan ved at ssmmenligne
produkterne og velge dem med
det laveste saltindhold skeere ned

pé saltet.

Varedeklaration
Kig pa varedeklarationen nér du vil vide, hvor
meget salt en fodevarer indeholder. Det er
desveerre ikke lovpligtigt at oplyse saltindhol-
det i fodevarer, og derfor er oplysningen ikke
altid at finde pa varen.

Varedeklarationen beskriver saltindholdet
som enten salt eller natrium pr. 100 gram. Hvis
saltindhold ikke er oplyst, men derimod natri-
umindholdet, skal du gange natriumindhol-
det med 2,5 for at fa varens saltindhold. Hvis
der for eksempel er 500 mg natrium i 100 g
rugbred, svarer denne maengde til (2,5 x 500)
= 1250 mg eller 1,3 g salt pr. 100 g rugbred.

G evt. efter ngglehulsmeerket da dette meerke
stiller krav for maksimalt indhold af salt i pro-
dukter, som feeks. brad, ost, feerdigretter og
morgenmadsprodukter.

Fodevarer med hgijt saltindhold

Disse fadevarer indeholder altid meget salt.
For at skeere ned pa saltet ma du derfor
undlade at spise dem sa tit eller spise dem i
mindre mengder. Nar du anvender nogle
af nedenstdende fodevarer som ingrediens i
madlavning s undga at tilseette salt, da fode-
varerne i sig selv tilforer retten den salte smag.

- ansjoser

- bacon

- pulversovse

- skinke

- oliven

- pickles

- spegepolse

- roget ked og fisk

- soja sovs

- suppeterning/bouillon/fond

- kapers

- solterrede tomater  * 2
- hvidleg i olie og knust hvidleg *
- knust chili

- franske kartofler og chips




VASKE

En af veeskens funktioner er at transportere
neeringsstoffer fra tarmen og med blodet ud
til cellerne, hvor de skal bruges.

Nar nyrerne holder op med at fungere, ned-
settes urinproduktionen. De fleste nyresyge
i dialyse kan derfor kun komme af med den
overskydende veeske gennem dialysebe-
handlingen. Den maengde du ma drikke, er
athaengig af hvor meget vandladning du har.

Vaeskeregnskab
Oftest kan du i praksis drikke 800 ml vaeske
+ den daglige vandladning. Dvs. hvis din

egen vandladning er 200 ml om dagen, ma
du drikke 200 ml + 800 ml = 1000 ml om
dagen.

Alt der er flydende ved stuetemperatur
regnes for vaeske f.eks.: Vand, isklumper,
kaffe, te, ol, vin, spiritus og suppe.

Metode til at holde styr pa
vaeskeregnskabet
-Setenkandemedafmaltvandikeleskabet.
- P4 kokkenbordet kan du have en kande
med den samme afmalt meengde vand sté-
ende. Hver gang du drikker, heelder du den
samme mangde vand fra kanden, og der-
med har du styr pa, hvor meget du drikker.
- Brug den samme kop eller glas som ma-
lebaeger og skriv op hver gang du drikker.

Saltholdige fgdevarer og alternativer:

Salt

Chips, popcorn, saltede ngdder

Lakrids

Roger og saltet paleg

Faerdigretter og fastfood

Grgnsager pa glas/dase

Brod

Drikkebouillon

ALTERNATIVER

e Usaltede krydderiblandinger
e  Friske krydderurter

e Peber, jalapeno, lgg hvidlgg, lime,
citron, vineddike, balsamicoeddike

e Vingummi, skumfidus, bolsjer, flg-
deboller

e Vingummi, skumfidus, bolsjer, flg-
deboller

¢ Hjemmelavet middagsrester

e lav selv pizza/fastfood med saltfat-
tige ingredienser

e Friske og frosne grgnsager

e Saltfattig brgd
e Bagselv

¢ Hjemmelavet saltfattig suppe

Andre gode rad at fglge er:

o Drik af smé glas eller kopper frem for
store glas eller krus.

o Istedet for at drikke vand, kan du sutte
pa isterninger. 1 isterning = 15 ml.
veeske.

+ Vand med citron- eller appelsinskiver-
slukker torsten bedre end rent vand.

Torsten fremmes af:

« Kaffe og alkoholiske drikke.

o Sukkerholdige drikke sdsom juice,
sodavand, iste og saft.

« Salt og steerk krydret mad, anvend i
stedet friske og torrede krydderurter.

« Vingummi, bolcher, lakridskonfekt og
kager.



Vi ser muligheder
| hlemmedialyse

-
.

Fresenius Medical Care Danmark tilbyder flere
muligheder indenfor hjemmedialyse.

Vi har kvalitetsprodukter til bade hjemme-
haemodialyse og til peritoneal dialyse.

v

Fresenius Medical Care

Fresenius Medical Care Danmark A/S
Oldenburg Allé 1, 2630 Taastrup, TIf: +45 43 22 61 00



Det er dit liv,
det er din beslutning

Hjemmebehandling - Et muligt alternativ for mange patienter
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NYREFORENINGEN PA TOPPEN (af Danmark)

Handicaps og slojt bentoj var
ingen hindring, da 10 nyrepatien-
ter og parorende havde en dejlig
ferietur til Skallerup Klit. Tveerti-
mod var turen et bevis pa, at gode
oplevelser er inden for rekkevid-
de, selvom man er nyresyg.

Sendag den 2. september satte en bus fra
Sjeelland kurs mod det nordjyske. P4 sin
vej gjorde den holdt hos forventningsful-
de medlemmer af Nyreforeningen, og ef-
ter en dagsrejse pd landevejene niede den
frem til Skallerup Klit Feriecenter, som
var malet for den forste af forhabentligt
mange indenlandske ferierejser arrange-
ret af Nyreforeningen.

Vel ankommet blev feriegaesterne instal-
leret i store, flotte og handicapvenlige fe-
riehuse med spabad, og da kufferterne var
pakket ud, var det tid til en laekker middag
i feriecentrets restaurant.

Skagen i fuld sol

Efter en tiltraengt nats sevn og morgenmad

gik turen neeste dag mod Skagen. Vejret
var perfekt. Hojt, flot solskin, og humeret
blandt feriegesterne var lige s godt som
vejrgudernes. Efter en tur gennem det me-
get afvekslende, nordjyske landskab blev
der gjort holdt ved herregirden Odden,
hvor der er malerier af J.F. Willumsen.

Skagen er beremt for de mange store
kunstnere, der i tidens leb har opholdt sig
i byen. Det var derfor ganske passende, at
frokosten blev indtaget ved "Anchers Hus”.
Mange af de verker, som Skagensmalerne
er beromte for, har strandene og Grenen
som kulisse, og Nyreforeningens feriegee-
ster blev ikke snydt for en tur til Danmarks
nordligste punkt. Mange tog ”"Sandormen”
helt ud pa spidsen af Grenen og fik lejlig-
hed til at dyppe taeerne i to have pa én gang.
Forste feriedag blev rundet af ved "Det bld
Ishus” i Tversted, efter sigende Vendsyssels
bedste is-sted, inden turen gik tilbage til
Skallerup og endnu en laekker middag.

Hajer, bjesk og shopping
Andendagen stod i dialysens tegn, og ved
Skallerup Klit Feriecenter driver Nyrefor-
eningen sin egen dialyseklinik. Her star
foreningens sygeplejerske, Birthe, for den
nedvendige behandling.

Efter en dag pa langs var det igen tid til
sightseeing, og Nordsemuseet i Hirtshals
er et absolut must, nar man er pa de kanter.
Her kan man opleve Nordsgens mangfol-
dige dyreliv, og i centrets keempestore oce-
anarium handfodrer dykkere centrets hajer
og den helt store attraktion -klumpfisken.
Meette af maritime minder var et stop med
bjesk og bolsjer hos “Tornby gamle Kab-
mandsgard” velkomment pa vejen hjem.

P4 turens sidste dag skulle en del af sel-
skabet igen i dialyse. Resten fik lov at ldne
dialysesygeplejersken, Birthes, bil og tog til
Lonstrup og pa shoppetur i Hjerring. Da
alle igen var samlet til aftensmaden, var der
en helt vemodig stemning; det var jo turens
sidste aften sammen.

Ukuelige feriegaester

Det var imponerende at opleve, hvordan
deltagerne, trods de vanskeligheder de hver
iseer keempede med som felge af deres ny-
resygdom, alligevel havde overskud til smil
og til at give hinanden en hjelpende hind
undervejs. Forhabentlig skyldes overskud-
det og det gode humer, at alle havde en
dejlig tur fuld af gode oplevelse, og vi haber,
at succesen kan gentages igen og igen.

Nyreforeningen har laenge forsegt at ar-
rangere dialyserejse til foreningens dia-
lysecenter i Skallerup. Det har vi ende-
lig kunnet gore nu takket veere Jette og
Jesper Thaarups iherdige indsats med
planleegning, annoncering og gennemfg-
relse af en tur. Udgangspunktet var, at det
skulle veere et tilbud for alle patienter -
ogsa patienter med sveaere handicaps. Det
skulle veere en tur, der var til at betale, det
vil sige uden for ferieseesonen, men dog
fortsat med varme i luften. Det er lyk-
kedes, og vi har nu hestet erfaringer, sa
turen kan gentages.
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Ung forsker vil forebygge hudkraeft hos transplanterede

En lovende undersogelse er i
gang og én yderligere under
forberedelse pa Aarhus Uni-
versitetshospital. Ved at af-
skrabe ganske fa lag af huden
vil de, som er i risikozonen, fa
feerre forstadier til hudkraeft
og de vil sjeldnere skulle have
taget veevsprover. En af ini-
tiativtagerne til det lovende
forskningsprojekt er den
24-arige medicinstuderende,
Ulrik Knap Kjerkegaard, som
samarbejder med hudleger og
plastickirurger.

Forstadier til hudkreft forekommer med
tiden hos stort set alle nyretransplante-
rede og andre, som har fiet en organ-
transplantation. Forklaringen er dels, at
sollysthar fordrsaget skader pa cellerne i
huden, dels at immunforsvaret er svaeekket
pé grund af medicin.

De nytransplanterede, som har udviklet
forstadier til hudkreeft, skal ofte til kontrol
pé hudklinikken, hvor de eventuelt skal
have taget veevsprover fra hudforandrin-
ger, som misteenkes for at veere hudkreeft.

Mange nyretransplanterede har provet at
fa fiernet hudkraeft ved egentlig operation.
Hvis saret er for stort til, at det kan sys
sammen efter fjernelse af hudkraeften, kan
det blive nedvendig at transplantere et
tyndt stykke hud til séret. Hudtransplan-
tatet far man fra et andet sted pa kroppen,
f.eks. fra laret ved at afskrabe huden. Der-

ved fiar man en overfladisk hudafskrab-

ning, som hurtigt heler af sig selv.

Lovende resultater

Den 24-drige Ulrik Knap Kjerkegaard,
som leeser medicin pa Aarhus Universitet
har forsket i forstadier til hudkreeft i for-
bindelse med transplantation.

“Forstadierne kommer ofte kun fa ar ef-
ter organtransplantationen og skyldes
solskader eller kreftceller i huden. Nar
immunforsvaret deempes efter den me-
dicinske behandling er indledt, far sol-
skaderne mulighed for at udvikle sig
til forstadier til hudkreft - og senere til
egentlig hudkreeft, hvis patienten ikke be-
handles. Arsagen er at immunforsvaret nu
ikke leengere kan holde solskaderne i ave.
Ved forseg, hvor vi afskraber de ovre lag
af hud, er det imidlertid lykkedes at fjerne
disse solskader i huden. Resultatet er, at
patienterne far feerre forstadier til hud-
kreeft i, fordi solskaderne simpelthen blev
fiernet ved hudafskrabningen”, forklarer
Ulrik Knap Kjerkegaard.

”Vi har endnu ikke fuldt overblik over,
hvor anvendelig denne afskrabning er,
men de forelpbige resultater ser lovende
ud. Meget tyder pd, at en afskrabning af
de gvre lag hud har en forebyggende ef-
fekt”, tilfgjer han.

De skjulte solskader

Sporgsmélet er imidlertid, hvilke patien-
ter man eventuelt skal tilbyde denne be-
handling og hvornar det ber ske. Nogle
transplanterede udvikler mange forsta-
dier til hudkreeft, enkelte over 100, mens
andre slipper lettere. Det athenger bl.a. af
hvor store doser medicin, patienten far for
at undgé organafstedning, hvor laenge de
har faet medicinen og hvor meget sollys
de er blevet udsat for i lgbet af deres liv.
Med andre ord: Hvor mange solskader der
ligger og gemmer sig i huden.



"Optimalt set ber denne behandling der-
for tilbydes de patienter, som har serlig
hej risiko for at udvikle mange forstadier
til hudkreeft - eller som allerede har ud-
viklet hudkreeft’, siger Ulrik Knap Kjerke-
gaard, som efter afslutning af sit medicin-
studie har planer om at specialisere sig til
enten hudlage eller plastickirurg.

Aktuelt er han sammen med en gruppe
forskerkolleger i gang med at planlegge
et nyt projekt. I samarbejde med Derma-
tologisk afdeling og Plastikkirurgisk afde-
ling p& Aarhus Universitetshospital vil de
tilbyde behandling til patienter, der allere-
de har udbredt forekomst af forstadier til
hudkreft, og som ofte ma behandles for
disse forstadier. Indgrebet foretages, nar
patienten er fuldsteendig smertedzaekket.

Huden "nulstilles”

“Forste behandling er planlagt her i efter-
aret og vil blive foretaget udelukkende pé
forsegsbasis. Men med disse forseg far vi
mulighed for at undersoge en lang reekke
vigtige parametre. F.eks. kan vi fi viden
om hvor overfladisk huden skal afskrabes
for at opna den forebyggende effekt, om
behandlingen kan anvendes til patienter,
der har udtalt forekomst af forstadier til
hudkreft og hvor mange ar der gar, for
de eventuelt forste forstadier til hudkreeft
kommer igen. Malet er, at vi pa sigt skal
kunne tilbyde afskrabning af de gvre lag
af hud, s vi kan fjerne alle solskader i hu-
den. Derved “nulstiller” man patientens
hud for alle de solskader, som matte ligge
under huden. Det vil formentlig betyde at
de som er i risikozonen, far ferre forstadi-
er til hudkreeft, mindre risiko for egentlig
udvikling af hudkreeft, sjeeldnere skal have
taget vaevsprover pa hudklinikken og mu-
ligvis ogsa mindre behov for kontroller”

Men dette er dog kun ét af de studier, som
Ulrik arbejder med. Et andet projekt gér
et skridt videre, idet man vil undersoge

| samarbejde med Dermatologisk afdeling og Plastikkirurgisk Afdeling pa Aarhus Universitetshospital
planlaegger Ulrik Knap Kjerkegaard at tilbyde behandling af et minde omrade af huden til patienter,
der allerede har udbredt forekomst af forstadier til hudkrzeft, og som ofte ma behandles for disse for-
stadier. Behandlingen skgnnes at forebygge hudkraeft. Ulrik forventer at en stor del af hans fremtidige
forskningsarbejde vil have fokus pa organtransplanterede.

om mialrettet undervisning og oplysning
umiddelbart efter organtransplantationen
kan forebygge hudkreft. Det handler kort
og godt om at @ndre adfeerd i forhold til
solen.

"Det er et utrolig speendende studie og et
vigtigt initiativ, som vi arbejder intenst pa
for ojeblikket”, siger Ulrik, som ikke leeg-
ger skjul pa, at hans projekter betyder rig-
tig meget for ham.

“Jeg bade haber og forventer, at de kan
blive til gavn for nyretransplanterede.
Derfor arbejder jeg da ogsd mange timer
dagligt med mine forskningsprojekter.
Jeg er overbevist om, at vi med de nye be-
handlingsmuligheder, som vi finder frem
til, vil kunne gore en forskel. Heldigvis har
jeg gennem hele forlgbet veeret omgivet af
utrolig dygtige kolleger, leeger og forskere,

som har vejledt mig. I det hele taget er det
spaendende at arbejde med organtrans-
planterede patienter, og jeg forventer, at
meget af min fremtidige forskning kom-
mer til at dreje sig om netop den gruppe”.

Ulrik Knap Kjerkegaard bliver ferdig
med sit laegestudium i 2015. Samtidig
forbereder han sig pd at gé i gang med en
kandidat-PhD. I forbindelse med den ak-
tuelle forskning har han modtaget 50.000
kr. fra Nyreforeningens Forskningsfond.
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Dremmen om at vaere en familie

Nyrepatienter er i praksis afska-
ret fra at adoptere, men nu er der
maske hab pa vej. Adoptionsnaev-
net vil genoverveje de retnings-
linjer, der hidtil har umuliggjort
adoption for nyrepatienter, og
Nyreforeningen hjalper gerne
med at fa udarbejdet nye og rime-
lige retningslinjer.

Onsket om at blive forelder er desveerre
et onske, som mange nyrepatienter ikke
far opfyldt. En af grundene er, at nyre-
patienter i praksis er afskaret fra at blive
godkendt til adoption.

Adoptionsloven udelukker ikke som si-
dan nyrepatienter fra at adoptere, selvom
loven siger, at adoptantens fysiske og psy-
kiske helbred skal med i vurderingen af,
om man kan godkendes til adoption. Det
er fair nok, at sygdom kan vere en hin-
dring for at kunne adoptere. Der er jo et
adoptivbarn, som der ogsa skal tages hen-
syn til. Og vi mé ogsa erkende, at vi i an-
dre sammenhznge, bruger nyresygdoms

mulige negative konsekvenser for fami-
lielivet, som et argument for at der skal
tages seerlige hensyn til bern af nyresyge
foreldre. S& bordet fanger...men kun til
en vis grad. Det er nemlig dbenlyst urime-
ligt, at der slet ikke er nogen mulighed for
adoption, hvis man er dialysepatient eller
nyretransplanteret.

Urimelige retningslinjer

Det der forhindrer at nyrepatienter kan
adoptere, er de retningslinjer Adoptions-
nevnet udarbejder til afgorelse af sager,
hvor der i den familie der spger om adop-
tion, er en der lider af en alvorlig sygdom.
Bag retningslinjerne ligger det synspunkt,
at adoptivbarnet har lidt et tab ved at veere
blevet bortadopteret. Derfor vil man, s
vidt muligt, undga, at barnet lider endnu
et tab, ved at den ene adoptivforeelder der
under barnets opveekst. Igen et forstaeligt
hensyn, men ogsé urimeligt at man gene-
relt siger, at nyrepatienters risiko for at de
tidligt er sa stor, at det udelukker adop-
tion. Man kan ikke skeere nyrepatienter
over en kam.

Nyreforeningens synspunkter

Desverre er der nogle nyrepatienter, iser
dialysepatienter, for hvem udsigten til et
langt liv ikke er sa god. Det er iser de dia-

lysepatienter, som, pa grund af yderligere
sygdomme, ikke kan transplanteres. Men
deren til adoptionskontoret skal ikke veere
lukket for disse patienter. Selvom man ikke
kan transplanteres, er det muligt at fa et
langt liv. Det kommer an pa en reekke fak-
torer, som ikke indgar i Adoptionsnavnets
retningslinjer. De dialysepatienter som kan
blive transplanteret har ganske gode ud-
sigter til et langt liv. De har jo netop vee-
ret igennem et grundigt leegetjek, som har
fastslaet, at de ikke lider af andre alvorlige
sygdomme end nyresygdom. Men det til-
laegges ikke den store betydning i Adopti-
onsnavnets retningslinjer. Endelig er der
de nyretransplanterede, som i mange til-
feelde har udsigt til et liv, som er stort set
lige sd langt som gennemsnitsdanskerens.
Her virker det helt underligt at bruge risi-
koen for en tidlig dod som argument for, at
de ikke skal kunne adoptere.

Nye retningslinjer pa vej
Nyreforeningen har kontaktet Adopti-
onsnavnet og givet dem de seneste fakta
om nyrepatienters muligheder for et langt
liv. I den forbindelse har vi faet at vide, at
der er en revision pé vej af nevnets ret-
ningslinjer. Der er saledes noget, der tyder
pa, at naevnet godt ved, at deres hidtidige
retningslinjer ikke har taget hejde for, at
behandlingen af nyrepatienter er forbed-
ret markant. Forhébentlig, vil de nye ret-
ningslinjer give nyrepatienter en reel mu-
lighed for at f& opfyldt ensket om at veere
en familie.

Adoptionsnavnet har opfordret Ny-
reforeningen til at efterspgrge nyrepa-
tienter, som har faet afslag pa adop-
tion med henblik pa en mulig klage
over afgorelsen. Har du/I faet afslag
pd adoption fra enten Statsforvalt-
ningen eller Adoptionsnzevnet, vil vi
meget gerne hore fra dig/jer.

Kontakt: Jan Jensen, Socialradgiver
pa tIf:: 50 93 59 50
eller mail: jj@nyreforeningen.dk
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Nye forsgg skal give viden om HPV-vaccination

Pi Arhus Universitetshospitals
Nyremedicinske afdeling plan-
leegger man nu et projekt, som
skal give ny viden om vardien
af at give nyretransplanterede
patienter HPV-vaccine. Den
omfattende undersogelse, som
forventes igangsat omkring
arsskiftet, er allerede blevet
godkendt af Den videnskabse-
tiske komité og Datatilsynet.

Overlege, dr. med. Kaj Anker Jorgensen
forklarer, at der endnu ikke foreligger no-
gen god dokumentation for om det har no-

gen gavnlig effekt at vaccinere kvinder med
HPV (Human Papilloma virus Vaccine).

“Der er dog neeppe tvivl om, at nyretrans-
planterede har en eget risiko for at fa én af
de kreeftformer i bl.a. underlivet og kensor-
ganer, som man mener, kan vere relateret
til HPV”; siger han.

I almindelighed gelder det, at nyretrans-
planterede ikke ma modtage vaccinationer,
som bestar af levende sveekkede mikro-
organismer, fordi den immundempende
patient kan risikere at udvikle den sygdom,
man vaccinerer mod.

”En vaccination er en stimulering af im-
munsystemet og vi kan ud fra teoretiske
betragtninger vere bange for at dette kan
starte en afstodning af det transplanterede
organ’, siger Kaj Anker Jorgensen. Han til-

fojer dog at praksis har vist, at denne risiko
er meget lille. ’Derimod er det usikkert om
vaccinationen har den egnskede effekt, nar
man samtidig giver medicin, som demper
immunsystemet. Det er lidt som at treede
pa speederen samtidig med , at man traeder
pé bremsen. Derfor vil det altid veere tilra-
deligt at fd de vaccinationer, man har brug
for, inden man bliver nyretransplanteret’,
siger han.

NxStage P

Transportabel
hjemme-HD-maskine

NxStage bestar
af 2 dele:

Dialyse med dialysevasske i pose

En lille dialysemaskine

- Der anvendes en kassette der indeholder -
filter og slanger

= Nem at leere at anvende -

Giver frined til at dialysere alle steder,
béde i hiemmet og pa tur

Kreever kun tilslutning til stream

Dialyse med vandanlzeg
Kraever ingen ombygning i hiemmet

Bruger almindeligt vand fra hanen til
at producere dialyseveeske

Et vandanlaeg
= Med minimal vand- og stremforbrug -

= 60 liter vand giver 60 liter dialysatveeske -
hvilket reekker til 2-3 behandlinger

Oget frihed giver oget livskvalitet!

r ‘ NORDIC
Qmed-com

Nordic Medcom er en svensk virksomhed der leverer NxStage hiemme-HD system, dialyseprodukter
til kronisk og akut dialyse, katetre til sygehuse i Norden og Baltikum. Vi har en veludbygget organisa-
tion for markedsforing, kundesupport, teknisk service og hurtige leverancer — til vores kunder.

Nordic Medcom Danmark, Adelgade 32, 4720 Przesto
Kundeservice, tIf. 60 19 04 75. Mail: pj@nordicmedcom.dk

www.nhordicmedcom.dk
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Bogandmeldelse: Hvad i alverden er meningen?

Lisbeth Riisager Henriksen,
cand.mag. i nordisk sprog

og litteratur, har samlet en
indsigtsfuld og fagligt steerk
antologi, om de svaere sporgs-
mal der ofte melder sig, nar
kronisk sygdom eller handi-
cap rammer.

Det er store spergsmal, der tages under
behandling i bogen "Hvad i alverden er
meningen?”. Spergsmal som; Hvordan
pavirker sygdom og handicap familielivet,
psyken og selvveerdet? Hvad er meningen
med, at lige netop jeg eller mine naerme-
ste skal rammes? Hvordan genfinder man
meningen med livet, ndr man rammes af
en stor krise? Og hvor er Gud henne, hvor-
for har han ladet det ske, og hvorfor foles
det som om, han ikke hjelper?

Bogen er delt op i to dele. Forste del be-
handler de psykiske og sociale aspekter
af kronisk sygdom og handicap. Et gen-
nemgéende tema i denne del af bogen er
de negative konsekvenser for selvveerdet,
som kronisk sygdom og handicap kan
medfore. Knyttet til sporgsmalet om selv-
veerd, behandles tabubelagte emner som
bla. skam, vrede og angst pa en made
som bédde legitimerer de svaere folelser,
men ogsd peger pa muligheder for at fin-
de ro med dem og genvinde selvvardet.
Det er en stor styrke i forste del af bogen,
at de parerendes situation tages meget al-
vorligt, da de ofte overses.

Bogens anden del kredser om de eksi-
stentielle sporgsmal, som ofte melder sig i
kelvandet p4 kronisk sygdom eller handi-
cap; Hvordan finder man meningen med
livet, nar nu livet ikke er, som man havde
forestillet sig? Grundet de eksistentielle
sporgsmal bergrer mange af bidragene
tematikker af religios/kristen karaktér, og
er man ikke selv troende, eller fortrolig

med det sprog der tales i kirken, kan nog-
le af bidragene veere vanskeligt tilgaenge-
lige. Det er dog ogsa i bogens anden halv-
del, at man som laeser virkelig far noget
for pengene. De eksistentielle spargsmal
behandles med stor dybsindighed, og
uanset om man er syg eller rask, sa sidder
man som leser tilbage med veerdifulde
refleksioner over, hvad menneskelivet er
for en storrelse.

Bogen "Hvad i al verden er meningen” er
absolut anbefalelsesvaerdig og kan kebes
for 249 kr. hos forlaget UNITAS.

Motion til alle

Alle kan dyrke motion og alle
har godt af at dyrke motion.
Det handler blot om, at man
motionerer pa det niveau, der
passer til én selv.

Det endelige program offentliggeres i
December-nummeret af Nyrenyt. Men
seet allerede nu kryds i kalenderen.

Har du spergsmal til Motionsweek-
enden, eller ved du allerede nu, at du
skal til Kalundborg og motionere, s&
kontakt:

Leila Veith Mgller pa tlf.: 86 40 25 74

eller mail: mims@webspeed.dk

Eller Charlotte Bohne pa tlf.: 29 66 16 29
eller mail: cbone@mail.dk

Nar foraret kommer, springer Nyrefor-
eningens Motions- og Sportsklub ud med
en motionsweekend for alle. Er man til
badminton eller siddende Zumba. Er man
til basketball eller mere adstadige former
for motion. Uanset hvad, sa vil der vere
mulighed for at f& pulsen op og sved pa
panden, nar der atholdes Motionsweek-
end iKalundborg den 6. - 7. april 2013.
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Det skeri NYREFORENINGEN

Her en oversigt over en del af de aktiviteter, der sker i Nyreforeningen pa landsplan og lokalt.

6. - 7. oktober Kursus for kredsbestyrelser

10. oktober Temaaften, Kreds Sydvestjylland

13. oktober Efterarsfest pa Holbgl Landbohjem, Kreds Sgnderjylland
13. - 17. oktober Kursus for “Familier med nyresyge bgrn under 18 ar”

24. oktober Temaaften ”Dine sociale rettigheder”, Kreds Nordsjzlland
27. - 28. oktober Fit for fest og farver (kursus)

6. november Temaaften, "Dine sociale rettigheder”, Kgbenhavns Omegnskreds
13. - 27. november Nyreforeningen og Gambros rejser til Tenerife

10. november Temadag for foraeldre til nyresyge bgrn under 18 ar

24. november Julehygge, Viborg Lokalkreds

24. november Julestue, Kgbenhavns Omegnskreds

25. november Julefest, Kreds Sydvestjylland

2. december Julesammenkomst, Kreds Sydgstjylland

9. december Juletraesfest, Fynkredsen

14. - 16. december Lucia i dialysen, Kreds Sgnderjylland

Her pa bagsiden skal der lyde en opfordring til at tilmelde sig Nyreforeningens Nyhedsmail.
Det kan ggres pa www.nyreforeningen.dk under "Nyheder”

amyreforemimger‘
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