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Mgd Caroline, der har faet oprettet en hjemmedialyseplads pa
sin efterskole, og dermed har faet mulighed for at fa de samme
\ oplevelser som andre unge. Side 6-8.
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Anonym donation af nyre
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Her ses Steen Vallentin fra Etisk Rad og Jan Rishave til debatten om anonym donation af nyrer

pa arets Folkemgde.

Folkemgdet pa Bornholm er et utro-
ligt spaendende sted at veere med. Her
foregér rigtig mange debatter og gode
foredrag. Mange af landets politikere,
kulturpersonligheder og folk fra for-
skellige foreninger modes og udveksler
synspunkter.

I &r var jeg inviteret af Sundhedsstyrel-
sen til at debattere anonym donation.
I panelet sad Steen Vallentin fra Etisk
Rad og Lisbeth Hoeg-Jensen fra Sund-
hedsstyrelsen samt undertegnede. Det
blev en rigtig speendende debat, hvor
vi vist kom rundt om stort set alle ar-
gumenter for og imod anonym dona-
tion.

Modargumenterne

Et af argumenterne imod anonym
donation er, at der er for fi danskere,
som vil melde sig som anonyme do-
norer. Derfor kan det ikke betale sig
at opbygge et stort apparat for nogle
fa ekstra transplantationer om dret.
Derudover frygter Sundhedsstyrelsen,
at det i et lille land som Danmark ikke
reelt vil veere muligt at sikre donorer-
nes anonymitet.

Det er formentlig korrekt, at anonym
donation ikke vil give mange nyrer her

og nu. Men hvis vi spejder mod Eng-
land, som indferte anonym donation
12006, og sammenligner os med dem,
sd vil vi kunne forvente 10 transplanta-
tioner fra anonyme donorer arligt.

For 3 ar siden gennemforte Nyrefor-
eningen en undersegelse, hvor 13,2 %
af Danmarks befolkning sagde ja til at
afgive en nyre til en, de ikke kender.
Der er selvfolgelig langt fra at sige ja
i en undersogelse og til at ligge klar
pa operationsbordet, men hvis bare
en brekdel af disse danskere gnsker at
gennemfere anonym donation, sa vil
det hjelpe gevaldigt pa ventelisterne.

I forhold til at sikre donorernes ano-
nymitet kunne man forestille sig en
feelles nordisk organbank for anonyme
donorer.

En etisk diskussion

Debatten pa Folkemgdet kredsede
ogsa om de etiske aspekter ved at til-
lade anonym nyredonation. Det abner
op for et nyt sat af etiske problemstil-
linger, som det er vigtigt, at vi forhol-
der os til. En anonym nyredonor ma
siges at udeve en ret radikal form for
altruisme. De er parate til at give noget
veek af sig selv, som potentielt kan ska-

de dem selv. Det er stort! Derfor skal
vi ogsé sikre, at disse mennesker treef-
fer deres valg pa et oplyst grundlag.

Vi kan se, at de mennesker, som i dag
onsker at blive anonyme donorer,
modes med misteenksomhed i sund-
hedsvesenet. Sundhedsvesenet skal
mode disse mennesker med en storre
abenhed og villighed til at informere
og radgive.

Hvordan kan en

organbank fungere?

Huvis vi skal gennemfere anonym ny-
redonation i Danmark, er det Nyrefor-
eningens holdning, at der skal opret-
tes en organbank, hvor personer, der
onsker at give en nyre til en ukendt
donor, kan lade sig registrere. Det er
afgerende for Nyreforeningen, at den
person, der afgiver en nyre, skal gen-
nem bade et fysisk og et psykisk tjek.
Informationsniveauet til bade donor
og modtager skal veere hejt, og donor
har selvfolgelig fortrydelsesret lige
frem til operationsbordet. Der mé ikke
veere pkonomi i at donere en nyre, og
alle udgifter i forbindelse med donati-
onen skal selvfolgelig betales. Anony-
miteten skal sikres gennem en nordisk
organbank, som f.eks. Scandiatrans-
plant, eller oprettelse af en donorbank
i forbindelse med stamcelleregistret.

Den bedste behandling for mange ny-
repatienter er en transplantation. Livet
med en ny nyre giver en vaesentligt
bedre livskvalitet end livet med tids-
kreevende dialysebehandling, restrik-
tioner og bivirkninger.

P& Folkemedet kunne vi alle tre i pane-
let sige ja til konklusionen: Hver enkelt
nyre til transplantation giver et nyt liv
med en bedre livskvalitet til en nyre-
patient.

Hvorfor ikke bruge nyrer fra folk, der
selv gnsker at give en nyre anonymt?
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Sex er effektiv medicin mod nyresten

Et tyrkisk studie viser, at sex 3-4 gange om
ugen kan veere effektiv medicin mod min-
dre nyresten.

Studiet er gennemfert med 75 deltagere,
der i forvejen dojede med nyresten i bade
storre og mindre grad.

En gruppe blev bedt om at dyrke sex 3-4
gange om ugen, en anden gruppe fik me-
dicin, som normalt bruges til at forbedre
vandladningen hos mand med forsterret
prostata, og den tredje gruppe tog almin-
delig medicin mod nyresten.

Allerede efter to uger kunne forskerne se
en reducering i deltagernes nyresten, seer-

ligt hos gruppen, som var blevet opfordret
til at dyrke sex 3-4 gange om ugen. Det
viste sig nemlig, at 26 ud af 31 deltagere
fra gruppen, der skulle dyrke sex, havde
veeret i stand til at bekeempe deres nyre-
sten. Til sammenligning blev kun otte ud
af 23 deltagere, som havde taget alminde-
lig medicin mod nyresten, kureret.

Det ser dog ud til, at sex kun fungerer,
hvis der er tale om sm4 nyresten. I forse-
get blev gennemsnitsstorrelsen pa stenene
malt til 4,7 millimeter.

Kilde: National Center for Biotechnology In-
formation

KALENDER

8. september: Cirkus 10. - 11. september: 16. - 19. oktober: Fa-
Dannebrogs velggren- Kursus for donorer og miliekursus for familier
hedsforestilling til fordel =~ modtagere samt kommen- med et nyresygt barn.
for Nyreforeningen pa de donorer og modtagere.

Bellahgj i Kebenhavn med 13. november: Med-
deltagelse af HK.H. Kron- 7. - 9. oktober: lemsrejse til Tenerife.
prinsesse Mary. Keb billet- Ungeweekend for

ter pa nyreforeningen.dk.  de 18-30 drige.

Lces mere pa www.nyreforeningen.dk.

Millioner til
nyreforskning

3 danske forskere far over 7 mio.
til nyreforskning fra Det Frie
Forskningsrad. Et af projekterne
har som mal, at flere nyrepatienter
stadig har deres transplanterede
nyre 5 ar efter transplantationen,
helt konkret forventes procentde-
len at stige fra 84 % til 95 %. Et an-
det projekt gnsker at forsta, hvor-
dan nyrefibrose udvikler sig, og
dermed bidrage til at identificere
nye mekanismer, som kan fa be-
tydning for behandling af patien-
ter med kroniske nyresygdomme.
Det tredje projekt gnsker at for-
bedre forstaelsen af cystisk fibrose
veesentligt og tilfgje grundlaeg-
gende viden om, hvordan nyren
arbejder.

Fa styr pa
indlaegssedlerne

Appen “Indlegssedler” indeholder ind-
leegssedler fra medicin markedsfort i
Danmark. Informationen i appen er iden-
tisk med informationen i medicinasken,
blot er den i appen i et stort og laesevenligt
format - og altsa lige til at finde frem, hvis
den fysiske seddel er blevet veek. Du kan
ogsd gemme dine egne indlaegssedler - sa
kan de &bnes med et enkelt klik.

Appen opdateres hver 14. dag med de ny-
este indleegssedler fra Laegemiddelstyrel-
sen. Informationen i appen er den samme
som pd hjemmesiden indlegssedler.dk.

Appen er udviklet til iOS
og android, og den er
gratis.
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Borne- og ungecafeer' pa Iandéts sygehuse

Nar bern og unge bliver indlagt, mister de ofte muligheden eller overskuddet til at opretholde et almindeligt berne- og ungdomsliv.
Borne- og ungecaféerne pa landets sygehuse har derfor til formal at hjalpe bern og unge med sygdom teet inde pa livet tilbage til en
normal hverdag. Her kan du se, hvor du pt. finder berne- og ungecaféerne:

Bornecaféer

o Bornecaféen Klub 17 pd Neestved Sy- o I Odense holder Café Svanen dbent tirs-  Caféerne drives af frivillige fra Ungdom-
gehus har abent hver tirsdag kl. 15.30- dag til torsdag kl. 18.30-21.00. mens Rode Kors og er stottet pkonomisk af
17.30. « I Aalborg har Café Luxus abent mandag  Egmont Fonden. Information om caféerne

o Bornecaféen Klub Ohana pa Roskilde og torsdag kl. 18.30-21.00. er hentet fra www.urk.dk.

Sygehus har é&bent hver
onsdag kl. 16-18.

o Bornecaféerne pd Rigs-
hospitalet har dbent hver
onsdag kl. 16.30-18 og
sondag kl. 13-15. Caféer-
ne ligger pa afdeling 5054
og 5062.

Ungecaféer

« I Kobenhavn holder un-
gecaféen HR BERG abent
sondag-torsdag kl. 18.30-
21.00.

o I Aarhus har Café Ne-
xus abent mandag-tors-
dag kl. 18.30-21.00.

...det taler vi om p3 faCEbOOk

e Jeger pargrende til en nyligt diagnosticeret nyresyg. Jeg vil hare, om andre
pargrende har lyst til at dele ud af deres erfaringer? Min mand skal trans-
planteres snart, og vi keemper begge med at fa vores “nye” liv som ung
familie med en nyresygdom til at fungere.

Hej, hvor lang tid efter transplantationen ma man begynde at dyrke motion
i form af Igb og cykling?

e Jegerkronisk stendanner. Jeg er interesseret i kost og vil hgre jeres erfaringer
med, om der er madvarer man bgr undga og hvilke der er gode at indtage?

Har du noget at tilfgje eller har du selv et emne, du gerne vil dele og fa andres syn pa,
sa bliv medlem af Nyreforeningens Facebook-gruppe. Du finder gruppen
ved at ga ind pa www.facebook.com og sg@ge pa Nyreforeningen.
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Dialysen indretter sig efter
MIT liv nu — ikke omvendt

Her er historien om at g@re noget ekstra for en patient. M@d Caroline, der har faet
oprettet en hjemmedialyseplads pa Halvorsminde og derigennem mulighed for at fa
nogle af de samme oplevelser som alle andre unge.

AF KOMMUNIKATIONSKONSULENT RASMUS HOUGAARD, AALBORG UNIVERSITETSHOSPITAL

19-arige Caroline ligner alle andre teen-
agepiger, som hun sidder der pd sit vee-
relse pa Halvorsminde Efterskole.

Men bag glimtet i gjet og det generte smil
gemmer sig noget, som ikke ret mange
jeevnaldrende ma kempe med. Caroline
har nemlig en sjalden sygdom, der gor, at
hun har gaet i dialyse fire gange om ugen,
siden hun var 15.

Det er sveert at passe ind i et efterskoleliv,
uden at gar ud over det seerlige feellesskab,
der gor opholdet til noget specielt. Derfor
fik Caroline ikke alt det ud af oplevelsen,
hun burde, da hun sidste ar gik i 10. klasse
- og det kunne skolen ikke have siddende

pa sig.

“Jeg ville gerne starte i hjemmedialyse,
men havde ikke mulighed for at starte op
derhjemme - og s sagde skolen, at det
kunne veere her hos dem, hvis jeg enskede
det,” forteller Caroline.

Har arvet sygdommen

Med hjelp fra dialyseveerkstedet i Aal-
borg og sygeplejerskerne Helle Bach
og Jane Qstergaard fra dialyseafsnittet i
Hjorring blev der etableret hjemmedia-
lyseplads til Caroline - i den tidligere

forstanderbolig pa skolen - og nu gar Ca-
roline i den seerlige 11. klasse under Den
Frie Fagskole, hvor de friere rammer pas-
ser godt til hendes situation.

“Det er en rigtig god losning,” siger syge-
plejerske Helle Bach. "Caroline har bedst
af at fa sd meget dialyse som muligt, da
transplantation desverre har lange udsig-
ter, og det har hun mulighed for nu”

Sygdommen og dialysen er ikke fremmed
for Caroline, desvaerre. Hendes mor har
veeret i dialyse siden sit 13. levear, s& Ca-
roline var pa godt og ondt klar over, hvad
der ventede. Da Caroline startede op pa
efterskolen, var det derfor med Helle og
Jane som skytsengle.

“Jane og jeg forbarmede os og tog den
forste nattevagt sammen med Caroline.
Det har vi aldrig gjort for,” siger Helle —
og understreger dermed, at Caroline er en
ganske seerlig patient.

Taler ikke om sygdommen

Det er langt fra alle p4 efterskolen, der ken-
der til Carolines situation — og det er helt
efter hendes eget gnske. Det kan veere svert
at forstd, at en veninde skal have renset blo-
det flere gange om ugen for at overleve.

“Der er mange, der ved, at jeg fejler no-
get, men ikke lige hvad - jeg siger bare,
at “det er noget medicin”. Jeg er lidt eldre
end de andre pa skolen og maske ogsa
mere moden, men de kommer tit over og
siger "hej” og accepterer mig, som jeg er,
s& det er dejligt,” siger Caroline.

Hvor hun fer fik dialyse 4 x 3 timer om
ugen, tilbringer hun nu 5 x 4-8 timer om
ugen med "Tulle”, som dialysemaskinen
er blevet debt. Hun feler, at hjemmedia-
lysen har flyttet bolden tilbage pa hendes
banehalvdel:

”Nu kan jeg veere mere spontan og legge
mig i dialyse, nar det passer ind. Dialy-
sen indretter sig efter mit liv nu og ikke
omvendt””

Maske ikke den sidste

Det kraever en del at gore klar til hjem-
medialyse - bdde plads og ombygning -
og det er forste gang, dialyseafsnittet har
veeret med til at etablere setupet for et en-
kelt skolear, da Carolines vaerelse jo skal
reetableres som for, nar hun er ferdig pa
efterskolen.

Men selvom Caroline er den forste dia-
lysepatient p4 Halvorsminde, er det slet






ikke sikkert, at hun er den sidste. "Maske
er det noget, vi kan brande os pé - at det
er noget, der kan lade sig gore hos os. Vi
vil i hvert fald kontakte Nyreforeningen
og forteelle dem, at det er en mulighed,”
siger Lars Moller, der er Carolines kon-
taktleerer. Han kom til Halvorsminde i
sommer og har fra starten taget ansvar
for Caroline - ogsa nar hun har ligget i
dialyse om natten.

”Jeg forsager at hjelpe med alle de prak-
tiske ting — der er nok for Caroline at
teenke pa i forvejen. Jeg anede intet om
dialyse i starten, men er ved at vere leert
godt op nu - det er vildt spaeendende. En
enkelt nattevagt giver et ret godt indtryk
af, hvad der sker, og hvor mange gange
alarmen gér,” forteeller han.

Vil bare vaere som de andre
Ilddaben kom, da efterskolen skulle pa
skitur til Frankrig. Lars blev udstyret

med 180 kg udstyr inklusive en rejsedia-
lysemaskine og leert op i at bruge den.

”Jeg var ret nerves over at std med an-
svaret, men det var min idé, og mig der
havde sagt "det gor vi sgu” og overtalt Ca-
roline til at tage med. Det var ret greense-
overskridende..” erindrer han.

Og det gik jo hverken veerre eller bedre, end
at maskinen ikke ville makke ret, da efter-
skolen naede de franske snetoppe - sa der
var lige nogle timer, hvor det hele var noget
l-o-r-t, indtil Lars og Caroline fik lost pro-
blemerne. Det hele endte med en god tur,
hvor Caroline ogsa selv var pé ski én dag.
“Jeg synes, det er fedt, at Caroline og
Halvorsminde bare springer ud i dét — det
her var heller ikke noget, vi havde provet
for,” siger Helle Bach.

I det hele taget virker Caroline som en
pige, der kun af ned lader sig heemme af
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sin sygdom. Hun er ved at tage kerekort
og laver frivilligt arbejde i et flygtninge-
center i Vrd - og nar tiden pa Halvors-
minde er forbi, vil hun pd VUC og lwse
enkeltfag.

”Jeg vil jo bare have noget indhold i mit
liv og veere ung og have det sjovt og ga pa
druk, ligesom mine venner,” slutter hun.

"Det sidste lader jeg bare, som om jeg
ikke horte,” siger Helle Bach med et smil.




t fokus: salt

Pas pa det skjulte salt
Mindst 70-80 % af vores saltindtag kommer fra
feerdiglavet mad. Vidste du f.eks., at der er salt i
morgenmadsprodukter, brgd, kadpdlaeg, ost, fast-

food, feerdigretter, dressinger, kager og kiks?

Bor ikke t2ges med et gran

Salt er ngdvendigt for kroppen, men de fleste
danskere spiser for meget af det. | Danmark
indtager mand i gennemsnit 9-11 gram salt om
dagen, og kvinder indtager 7-8 gram om dagen.

Dit daglige saltindtag skal ideelt vaere pa 5-6 gram,
hvilket svarer til en teskefuld, men du behgver
faktisk ikke mere end 1,5 gram salt pr. dag.

PLY

FOR MEGET SALT KAN VARE
MEDVIRKENDE ARSAG TIL...

FORH@JET BLODTRYK

HJERTEKARSYGDOMME
OG BLODPROPPER

KNOGLESK@RHED
NYRESTEN

4 TIPS TIL AT SPISE MINDRE SALT

Spis mindre Lav din egen
fastfood mad fra bunden

N

Giv maden smag med Drop saltb@ssen
andre krydderier end salt pa spisebordet

Kilde: Fgdevarestyrelsen
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HYGGELIGT SAMVAR

udenfor sygehuset

Dialysen i Nykgbing Falster var den 7. juni 2016 pa udflugt med patienter og pa-
rgrende. 44 patienter, pargrende og sygeplejersker var med. Turen gik til Dodeka-
litten, Frederiksdals vineri, frokost pa Restaurant Fjorden og eftermiddagskaffe pa
Knuthenlund gods.

Relationerne mellem patienter, pdrgren-  Nyreforeningens lokale kreds Stor-
de og personale blev styrket i hyggeligt stremmen havde sponsoreret en bus til
samveer udenfor sygehuset. Alt i alt en  formalet.

dejlig dag hvor patienter, parerende og

personale hyggede sig.

10



Det sker lokalt i

Nyreforeningen

Kgbenhavn/Frederiksberg

30. september: Vi siger godnat til dyrene i ZOO kl. 17.15 - med
guide, sandwich og drikke. Born: 50 kr., voksne: 120 kr.
10. december: Julefrokost.

Kgbenhavns omegnskreds

6. september: Samversgruppen medes i Kulturhuset, Poppel
Alle 12, 2630 Tastrup.

4. oktober: Samveersgruppen medes i Kulturhuset, Poppel Alle
12, 2630 Tastrup.

11. oktober: Temaaften kl. 19 om polycystisk nyresygdom v/
leege Bjarne Q@rskov fra Rigshospitalet i Kulturhuset, Poppel Alle
12, 2630 Tastrup.

1. november: Samversgruppen medes i Kulturhuset, Poppel
Alle 12, 2630 Tastrup.

26. november. Julestue pa Glostrup Bibliotek, Kildevealdets Alle
5, 2600 Glostrup.

6. december: Samversgruppen medes i Kulturhuset, Poppel
Alle 12, 2630 Tastrup.

I samveersgruppen kan du fi en snak med ligestillede og fa impulser
til et godt liv som nyrepatient. Hvis du har lyst til at deltage, skal du
kontakte Lis Fransen pa tlf. 61 67 36 58 eller fmosebuen@gmail.com.

Nordjylland ...

13. oktober: Efterdrsarrangement med John Engelbrecht (filo-
sof) kl. 19, Skydepavillonen, Aalborg. Prisen er 75 kr. pr. delta-
ger. Tilmelding nedvendig. Kontakt tlf. 24 64 18 61 - 98 38 33 72.
27. november: Juletraesfest i Vejgardhallen kl. 12. Tilmelding se-
nest 21. november. Pris: Born (til og med 14 ar) 25 kr./Voksne
(medlemmer) 100 kr./Ikke medlemmer 175 kr. Kontakt tIf. 27
983679 -246418 61 -98 3833 72.

Laes om arrangementerne i kredsbladet Dialysetider, pd www.
nyreforeningennordjylland.dk eller pa Facebook (sog efter Ny-
reforeningen Nordjylland).

Nordsjlland

11. oktober: Bowling.
26. november: Julearrangement pa Blovstred Kro.

Sydgstjylland

12. september: Mgde i transplantationsgruppen pa Fredericia
sygehus fra 16.00 til 18.00.

13. november: Kredsens fejrer 35 ars jubileeum som afholdes pa
Fuglsangcentret i Fredericia.

4. december: Julekomsammen for bern og voksne som atholdes
pé Fuglsangcentret i Fredericia.

Sgnderjylland
16. september: Underholdning i Dialysen.

Vestjylland

3. september: Sommerudflugt og grill ved Preestbjerg Naturcenter.
Tilmelding og mere om turen kan ses i vort lokale blad Vestnyren.
7. november: Hostfest/efterarsfest ved UCH skolen i Holstebro, hvor
elever laver erneeringsrigtig mad efter Nyreforeningens kogebog.

Vestsjelland............. . .

Oktober: Kredsen deltager i messe i Kalundborg.
November: Julefrokost for alle kredsens medlemmer.

Hold gje med kredsbladet og hjemmesiden for mere information.

Viborg ...

19. november: Julehygge med julemiddag, bankospil og ameri-
kansk lotteri pd Mensted Kro.

Viborg Kreds har planer om at starte en parerende-gruppe i den
naermeste fremtid. Derfor vil vi i lobet af efteraret indkalde til et
medlemsmede for pa den made at orientere om vore planer og
here neermere om interessen for en sadan gruppe. Tid og sted
vil fremga af kredsbladet, der forventes at udkomme i oktober.

@stjylland

30. september: Frivillig Fredag - bestyrelsen laver en Lovfalds-
tur for dialysepatienterne i Horsens og Randers.

9. november: I samarbejde med Otsuka Phar-
ma  afholder  Nyreforeningen  Ostjylland  temaaften:
“Cystenyresygdom - udredning og behandling” ved Over-
laege, Ph.D. Per Ivarsen, Aarhus Uni-

versitetshospital, Skejby Sygehus.

Mere information i lokalblad.

27. november: Igen i &r

atholdes der jule-

hygge for hele

familien. Sen-

dag den 27.

november

kL. 12.00 pa

Skejby  Sy-

gehus. Mere

information i

lokalblad.
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Kan man som nyresyg vaere vegetar? Svaret er “Ja”, men
det kraever ekstra opmaerksomhed pa kostens sammen-
seetning for at fa den naering, kroppen har brug for uden
at fa for meget fosfat og kalium. Vi guider dig til et vege-
tarisk liv her, men brug ogsa gerne din dieetist.

AF ANNEMARIE SIMONSEN, KLINISK DIZTIST PA REGIONSHOSPITALET VIBORG
OG TINA FALK EGDALEN, KLINISK DIZTIST PA ESBJERG SYGEHUS

En vegetar er en person, som ikke spiser
ked og fisk, men som spiser bade ag, ost
og melkeprodukter. En person som hver-
ken spiser ked, fisk, ag, ost eller mzlke-
produkter kaldes en veganer.

Protein og fosfat

Neeringsmeessigt har ked og fisk et hejt
indhold af protein. For vegetaren er g
(specielt eggehviden), ost, meelkeprodukter
og terrede belgfrugter de vigtigste prote-
inkilder. De fleste nyresyge har brug for at
begraense indholdet af fosfat i maden. Ked
og fisk har et lavt indhold af fosfat i forhold
til indholdet af protein. Det samme gaelder
for seggehvide, hvorimod @ggeblomme, ost
og melkeprodukter har et hejt indhold af
fosfat i forhold til indholdet af protein. Med
hensyn til torrede beelgfrugter har linser et
lavt fosfatindhold, mens terrede benner og
erter har et hejt indhold. Proteinindholdet
ilinser er tilsvarende lidt lavere.

Optagelsen af fosfat varierer aftheengigt
af fodevaretype. Optagelsen af fosfat fra
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animalske fodevarer, inkl. g og mejeri-
produkter er ca. 60 %, mens kun 40 % af
fosfatindholdet i vegetabilske fodevarer,
f.eks. linser og benner, optages i kroppen.
For tilsat fosfat er der ca. 90 % optagelse.

Kalium

Kaliumindholdet er hojt i terrede bgnner,
linser og rter, savel som friske grontsager
og frugt. Ved tilberedningen af grontsager
kan man fjerne en del af kaliumindholdet
ved at skrelle og/eller findele grontsa-
gerne, inden de koges. Kog dem i letsaltet
vand og smid kogevandet ud.

Vegetar for dialyse

For en nyresyg, som ikke er i dialysebe-
handling, kan det i nogle tilfelde vere
en fordel at spise en overvejende vegeta-
risk kost, hvis man ikke ma fa for meget
protein. Det kraever dog, at appetitten er
god, og det er vigtigt, at man far vejled-
ning af en klinisk diztist med speciale
i nyresygdomme for at undga fejlernze-
ring.

ETA

(4-6 pers.)

200 gram rode linser

2 spsk. olie

200 g log i tern

300 g broccoli, finthakket
150 g squash, groft revet
300 g gulerodder, groft revet
300 g hytteost

2 hele ceg

2 eeggehvider

2 spsk. maizena

Salt og peber

Kog linserne efter anvisningen
pa posen. Svits lag i olien. Kog
broccoli, squash og guleredder
i 3-5 min. Bland hytteost, g og
maizena sammen med gront-
sagsmassen og linser. Smag til
med salt og peber. Bekled en ba-
geform med bagepapir og heald
massen i. Bag patén i ovnen ved

175 grader i ca. 40 min.



Vegetar i dialysebehandling

For en dialysepatient kraever det en god ap-
petit at spise vegetarisk, da man pga. dialy-
sebehandlingen har et hgjere proteinbehov,
og proteinindholdet generelt er lavere i ve-
getarmad end i ked og fisk. Da fosfat- og ka-
liumindholdet ofte er hgjere i de vegetariske
fodevarer, kan det betyde, at man mé have
ekstra fosfatbindere eller Resonium.

Nedenfor ses et eksempel pa, hvad en vegetar
pa ca. 70 kg i dialysebehandling ber spise om
dagen for at fa tilstreekkeligt med kalorier og
protein og ikke for meget fosfat og kalium.

Tofu, bgnner,
linser, kikeerter,
22g og mejeri-
produkter

Kartofler, ris,
pasta, brgd,
og andre korn-
produkter

Kend din tallerken — Y-tallerkenen

For vegetarer ser tallerkenen lidt anderle-
des ud, end du maske kender modellen, da
belgfrugter bade kan deekke dit behov for
stivelse og protein. Det er vigtigt at velge
fodevarer fra alle 3 felter.

100 gram kogte belgfrugter giver i gen-
nemsnit 7 g protein, hvor 100 gram kylling
giver 21 gram protein. Forskellige fre som
chia, amarant og quinoa indeholder pro-
tein og kan indga i madlavning, s& prote-
inindholdet bliver hojere.

Eksempel pa dagskost

Morgen: Chiagred: Bland 1% spsk. chiafre
med 1% dl sojamzlk i f.eks. et syltetajsglas.
Seettes i koleskabet til neeste dag. Spises
koldt. Toppes med blaber og lidt miisli
(eller havregrod med melk/sojamaelk som
alternativ).

1 grovbolle

1 spsk. hytteost

1 tsk. syltetoj

Frokost: 3/2 skiver rugbred

Kold grentsagspaté (se opskrift her pa siden)
Humus m. 4 grenne oliven

Yy @g

Eftermiddag: 1 grovbolle
Friskost med smag

1 ble

2 smakager

Aftensmad: Se tekst om tallerkenmodellen
Bonnegryde (se opskrift pa www.nyrefor-
eningen.dk/mad)

Sen aften: 1 grovbolle
Flgdeost
3 smékager

I lobet af dagen: 1 sodavand (250 ml) og
50 ml kaffeflgde til kaffen.

Vegetariske faerdigretter

De seneste ar er der kommet mange vege-
tariske og veganske produkter og ferdig-
retter pd markedet. Vi har undersogt en
raekke produkter. Proteinkilden er hyppigt
en blanding af soja- og hvedeprotein eller
rent hvedeprotein. Hvedeprotein har en
lav biologisk kvalitet, set i forhold til krop-
pens behov. Veelg derfor primeert produk-
ter baseret pa sojaprotein.

Ingen af de retter vi har set i dagligvare-
butikker indeholdt tilsat fosfat, hvilket er
positivt. Ver i evrigt opmerksom pa, at
saltindholdet ofte er hejt i feerdigretter —
ogsa de vegetariske.

Svaret pa sporgsmalet “kan man som ny-
resyg vere vegetar’? er siledes “ja’, men
det kreever ekstra opmaerksomhed pa ko-
stens sammensaetning for at fi den neering,
kroppen har brug for uden at fa for meget
fosfat og kalium. Brug derfor din dieetist,

hvis du er, eller teenker pé at blive, vegetar.

Tips og gode ideer
Linser, kikerter og benner egner sig
godt til at blive frosset ned efter kogning.

Kikeerter, mange slags benner, humus
og vegetarpostejer kan kebes pa dase.
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Sadan hjeelper du dit
barn gennem smerten

Som pargrende og iseer som foreelder kan det vaere
sveert at hjalpe sit barn bedst muligt, nar det f.eks.

skal stikkes eller opereres.

AF ANNA KRONBORG HAAR, REDAKTIONEN

Mange danskere synes ikke, det er serlig
sjovt at blive stukket — og bern er ingen
undtagelse. Det er vigtigt at hjelpe alle
bern med at blive f.eks. vaccineret, men
smerten kan ogsa veere en del af hverdagen,
hvis man f.eks. er kronisk nyresyg og ofte
skal undersoges.

Hjaelp dit barn for,

under og efter proceduren

Nar man opfatter smerte sker det gennem
hjernen - smerten er derfor bade fysisk og
psykisk. Derfor kan folelser og tanker bade
oge og mindske den smerte man oplever.
Et eksempel er, at hvis man ved at noget
kommer til at gore meget ondt, gor det nee-
sten ondt for det overhovedet er sket. Dette
geelder naturligvis ogsé for born.
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Videnscenter for Bernesmerter i Region
Hovedstaden er med til at optimere smer-
tebehandlingen af bern og unge i Regionen
og har opsat nogle gode rad til forzldre,
hvis barn skal gennem noget smertefuldt.

For stikket eller proceduren skal man snak-
ke med barnet om, hvad der skal ske, i et
sprog det forstar. Det nytter med andre ord
ikke at bruge medicinske fagudtryk, men
dagligdagssprog og sammenligninger til
hvad barnet tidligere har oplevet.

"Det er vigtigt at informere barnet pa dets
aldersmaessige niveau. Det er ikke sikkert,
man kan forklare en operation til et 3-arigt
barn, men man kan feks. sige at vi skal
pa hospitalet, at leegen og sygeplejersken

skal hjelpe os og at mor og far vil vere
der hele tiden. Giv barnet nogle realistiske
valgmuligheder - f.eks. hvilket legetej det
vil have med og hvad man skal lave bag-
efter eller spise til aftensmad,” siger Gitte
Aagaard, der er bernesmertesygeplejerske
i Videnscenter for Bgrnesmerter pa Rigs-
hospitalet.

Generelt er det vigtigt at virke rolig overfor
barnet og opmuntre det — ogsé selvom man
selv er nerves. Hvis foreeldrene er bange for
det, der skal ske, smitter det nemlig af pa
barnet.

Under proceduren skal man vere serligt
opmerksom pa sit sprog. Hvis man siger
"du skal ikke vere bange’, bliver barnet
nemlig forst bange. Fysisk kontakt med
mindre bern er ogsd en god idé.

Efter det smertefulde skal barnet roses
for at have klaret det, men det er samtidig
vigtigt ikke at lade det fylde for meget og
vende hurtigt tilbage til dagligdagen.
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Generelt er det vigtigt at virke rolig
overfor barnet og opmuntre det -
ogsd selvom man selv er nerves.

Skal gentages nar

man er kronisk syg

Hvis ens barn har en kronisk sygdom, skal
man som forelder hindtere smerteople-
velsen en anelse anderledes, fordi det skal

gentages gang pa gang.

"Det er vigtigt at finde metoder, der kan
hjeelpe barnet, hvis det feks. skal stikkes
ofte. Her er det vigtigt at lytte til barnet og
here, hvad der fungerer bedst for dem,” siger
Gitte Aagaard. Hun tilfojer, at det kan veere
godt at komme pa hospitalet, selvom man
ikke skal have foretaget noget af leegerne.
Feks. lege i legestuen, besoge biblioteket el-
ler lignende. P4 denne made er hospitalet
ikke kun forbundet med noget ubehageligt.

Hvis barnet ikke er gammelt nok til at man
kan sporge det, hvad det teenker, skal man
folge radene og retningslinjerne. Disse in-
deholder blandt andet amning eller suk-
kervand til bern under 1 ar, fordi det virker
smertestillende og beroliger. Til storre bern
skal der bruges lokalbedevende creme, og
s& skal barnets opmerksomhed afledes -
f.eks. med saebebobler, historier eller iPad.
For operationer er det de samme forholds-
regler, der geelder - lige med undtagelse af
sukkervandet, hvis barnet faster.

“Det er vigtigt, at forzeldre foler sig godt infor-
meret, sd de kan videregive information og ro
til barnet. Prov at tale i et roligt stemmeleje og
tal om noget rart — f.eks. at I skal pa legeplad-
sen bagefter. Prov at have planlagt hvordan
du kan aflede dit barn med spil, legetgj, bam-
ser eller lignende;” siger Gitte Aagaard.

Typiske forzeldre-fejl

Selvom mange foraeldre prover alt hvad de
kan for at hjaelpe deres barn, begér nogle af
dem fejl uden at vide det.

”Fejl, foreeldre begar, kan f.eks. vere at sige,
at det er hurtigt overstéet, fordi det kan vi
ikke love med sikkerhed. Det er ogsé en fejl
at sige, at det ikke gor ondt, fordi det ved vi
egentlig ikke — det er kun barnet, der ople-
ver det;” forteeller Gitte Aagaard. Etlille barn

der far at vide, at det ikke skal veere bange,
har maske slet ikke overvejet at det skulle
blive bange, men bliver det nar det naevnes.

Gitte Aagaard opfordrer til at passe pa, hvil-
ket sprog man bruger og give barnet mulig-
hed for at stille spargsmal og ellers teenke p4,
hvad der skal ske efter det ubehagelige. Hun
forklarer desuden, at hvis forzldrene er ban-
ge for at blive stukket, stammer det ofte fra
deres egne oplevelser. Derfor kan det give
mening at aftale, hvem af forzeldrene der er
bedst i situationen, eller om begge skal med.

Ikke ngdvendigt at fastholde bgrn
P4 Rigshospitalet har man taget en beslut-
ning om ikke at holde bern fast mod deres
vilje, og det kan faktisk veere svert for for-
eldre at acceptere. Ufrivillig fastholdelse,
som det ogsé hedder, er nér barnet bliver
holdt fast mod dets vilje af enten foreldre
eller sundhedspersonale med det formal at
holde barnet i ro. Fastholdelse kan blandt
andet ske fordi barnet risikerer at skade sig
selv, det tager laengere tid end forventet el-
ler sundhedspersonalet har for lidt tid eller
talmodighed til at finde andre lgsninger.

”P4 landsplan er vi ved at blive opmeerk-
somme pa de konsekvenser fastholdelse har,
sasom angst for fremtidige procedurer eller
besog hos laege / hospital, forsinket udvikling
i tale, sgvnbesveer og mareridt mm. Vi herer
dog desveerre stadig, at bernene oplever det.
Det er sveert at vende sddan en kultur, hvor vi
har troet, at det var bedst for barnet at fa det
hurtigt overstéet, og at bern hurtigt glem-
mer. Men nu ved vi, at det har konsekvenser
for bernene, og vi har viden og redskaber til
at undga det,” siger Gitte Aagaard.

Derfor opfordrer hun foraldre til at sige
fra: "Man skal sige, at man ikke vil veere
med til det. Det kan veere sveert, fordi man
selv er nerves eller ked af det. Ufrivillig
fastholdelse er ikke nedvendig, medmin-
dre der er tale om en livstruende tilstand.
Hvis man ikke kan hjelpe med afledning
osv., kan man feks. give bornene beroli-
gende medicin eller lattergas.”
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Sadan hjzelper du dit barn
gennem smerten

1.Brug tid pa at forklare dit barn
hvad der skal ske, sa det kan
forsta det. Svar pa eventuelle
spgrgsmal og veer sa vidt muligt
rlig i dine svar.

2.Giv barnet realistiske valgmulig-
heder som f.eks. hvilken bamse
der skal med pa hospitalet og
hvad der skal ske bagefter, men
ikke om blodprgven skal tages
eller ej.

.Forsgg at veere sa rolig som mu-
ligt og behersk den angst du evt.
selv fgler. Vaer opmaerksom pa at
dit kropssprog ogsa virker roligt
og traek vejret dybt.

4.Afled barnets opmaerksomhed
fra det, der ggr ondt. Blaes see-
bebobler, fortzel historier eller
giv barnet en telefon / iPad at
lege med.

.Forteel personalet dine erfa-
ringer, sa de kan tage hgjde for
netop dit barn. De ved hvad der
skal ske, men du kender dit barn
og ved hvordan det reagerer.

Kilde: Videnscenter for Bgr-
nesmerter

Find links til flere gode rad ftil for-
2ldre om bgrn og smerter pa
vores hjemmeside: www.nyrefor-
eningen.dk/nyttige-links.
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graviditet

graviditet og nyresygdom

En graviditet kan vaere hardt for kroppen, og hvis du har en nyresygdom, sa kan det
udggre en risiko for dig og dit ufgdte barn. Nar du planlaegger en graviditet, er det
derfor altid en god ide at tale med din nyrelaege om det inden.

Kan en kvinde med nyresygdom

fa et barn?

Det kommer an pa flere ting. Kvinder
med nyresygdom i stadie 1-2 med nor-
malt blodtryk og lidt eller ingen protein
i urinen kan sagtens gennemfore en gra-
viditet. For kvinder med moderat eller
sver nyresygdom (stadie 3-5) er risiko-
en for komplikationer noget storre. For
nogle vil risikoen for bdde mor og barn
vaere sé stor, at man vil frarade graviditet.
Hvis du overvejer at blive gravid, sé tal
med din nyreleege om din nyresygdom,
din risiko for komplikationer og eventu-
elt andre helbredsmsessige forhold, som
kan have betydning.

Kan en kvinde i dialyse fa et barn?
Nogle andringer i kroppen kan gore det
sveert overhovedet at blive gravid, hvis
du er i dialyse. De fleste kvinder i dia-
lyse har eksempelvis anemi (lavt antal
af rode blodlegemer) og oplever hormo-
neendringer. Det kan betyde, at de ikke
har regelmeessig menstruation. Man
frardder for det meste kvinder i dialyse
at blive gravid, da risikoen for kompli-
kationer er hej for bade mor og barn.
Hvis du er i dialyse og gerne vil have et
barn, sa tal med din nyreleege om det.
Hvis du bliver gravid, skal du folges taet
af leegerne, der skal formentlig foretages
endringer i din medicin og du skal have
mere dialyse.

12013 fik den forste kvinde i Danmark et
barn, mens hun var i dialysebehandling.
Det er set i udlandet for, men det er fort-
sat et sjeldent syn. Laes hendes historie
pa nyreforeningen.dk.

Kan en nyretransplanteret kvinde

fa et barn?

Ja. Hvis du er nyretransplanteret, sa har
du formentlig regelmessig menstruation
og generelt et godt helbred. Man anbefa-
ler dog at vente med at blive gravid til et
ar efter transplantationen. Nogle af de im-
mundempende preaeparater, man tager ef-
ter en transplantation, kan skade barnet, s&
tal med din nyreleege om graviditet, inden
du gér i gang med at prove, sa du kan fa
endret i din medicin. I enkelte tilfeelde fra-
rader man graviditet, hvis risiko for dig el-
ler barnet er for hgj, f.eks. hvis der er risiko
for, at du mister den transplanterede nyre.

Foto: Colourbox

Kan en mand, som er i dialyse eller
er nyretransplanteret, fd et barn?

Ja. Er du i dialyse eller nyretransplanteret
kan du godt blive far til et barn. Efter en
transplantation vil bide seedkvalitet og
chancen for en vellykket graviditet dog
veere betydeligt storre end, nar du er i dia-
lyse. Noget af den medicin, man tager efter
en transplantation, kan reducere en mands
evne til at f4 bern. Hvis du er transplan-
teret og ensker at blive far, sa tal med din
nyrelaege om den medicin, du tager. Hvis
du har provet at fa et barn i et ar eller mere
uden succes, sa tal med din laege. Leegen
kan lave et rutinetjek af din fertilitet.




Drgmmen om et barn

Ungeweekenden den 8-10. april 2016 handlede blandt andet om graviditet trods ny-
resygdom, da vi ved, at der er rigtig mange af vores unge medlemmer —isaer kvinder
— som har mange tanker og bekymringer omkring dét at blive gravid og fa bgrn trods
nyresygdom. Jeg er én af de efterhanden mange medlemmer, for hvem dremmen om

at fa et barn lykkedes for.

AF CHARLOTTE WILLER KRISTENSEN

Den 15. august 2014 gik jeg spaendt og
lidt nerves hjem fra konsultation pa Aal-
borg Sygehus. Jeg havde nemlig efter leen-
gere tids aftale “fiet lov” af min leege pa
nyremedicinsk til at holde pause med no-
get af den medicin, jeg far for min nyre-
sygdom Nefrotisk Syndrom. Min keereste
og jeg folte, at vi var ndet dertil, hvor vi
ville stifte en familie sammen, men grun-
det medicinen for min nyresygdom, var
vi usikre pa, hvor let det ville blive. Ville
jeg overhovedet kunne undvere den me-
dicin, man frarddes at tage under en gra-
viditet? Ville jeg fa tilbagefald, saledes at
vi skulle vente halvandet ar, inden vi igen
kunne forsgge?

Men allerede den 27. september 2014,
hvor jeg igen var til konsultation, fik vi
gront lys for at g i gang — det var en lyk-
kelig dag!

Den neeste tid var fyldt med nervesitet og
sommerfugle i maven, for ville vi veere et
af de heldige par, for hvem det lykkes at
blive gravide? Ville jeg fa et tilbagefald in-
den for kort tid? Heldigvis skulle det vise
sig, at vi var (er) et af de heldige par, det
lykkes for. Der gik ikke mere end fem ma-
neder, sa var jeg gravid.

Under graviditeten blev jeg fulgt taet pa
Nyremedicinsk og blev ogsé scannet (ul-
tralyd af foster/baby) cirka hver tredje
uge. Det var skent at se ind til vores baby
s& ofte og alt gik heldigvis fint, bade med
hende og med mig.

Da jeg var halvvejs i graviditeten, fik jeg
at vide, at jeg grundet sygdommen havde

Her ses Charlottes kaereste med datteren Olivia.

oget risiko for svangerskabsforgiftning,
hvorfor fedslen ville blive sat i gang 14
dage for termin. Her er baby “feerdigbagt’,
og der er derfor ikke nogen grund til at
tage risikoen for forgiftning de sidste 14
dage til terminen. Det beted s& ogsd, at jeg
skulle have rykket min graviditetsorlov
14 dage frem, hvilket der heldigvis ikke
var nogen problemer med pa mit arbejde.
Min kereste og jeg valgte at holde det
hemmeligt, at jeg skulle saettes i gang for
tid, for vi ville gerne stadig kunne over-
raske familien med nyheden om, at "nu er
baby kommet til verden”. At vores datter
s& endte med at komme ud ved planlagt
kejsersnit 13 dage for termin, havde ikke
noget med min nyresygdom at gere. Det
var fordi, hun ikke havde sat sit hoved fast
i mit baekken.

Olivia er nu et halvt ar gammel og er en
storsmilende, skeon baby. Fordi jeg har
valgt at amme, er jeg fortsat pa pause med
den medicin, jeg stoppede med den 15.

Foto: Privat

august 2014. Hvor laenge jeg fortseetter
med at amme, og hvornér jeg starter pa
medicinen igen, er en lidt sveer balance i
forhold til, at modermelken jo er bedre
for min datter end modermelkserstat-
ning, men samtidig er det ogsa at tage
hensyn til hende, at jeg skal starte pa me-
dicinen igen, for min krop reagerer pa
den manglende medicin - hvis den vil
gore det.

I forhold til at fa et barn mere en dag har
jeg overhovedet ikke samme bekymring,
som for vi fik Olivia. Nu har jeg jo ople-
vet, at det kan foregd problemfrit. Og hvis
det skulle ske, at vi ikke far flere bern, er
jeg bare lykkelig for, at vi har faet Olivia.

Som bonusinfo kan jeg fortelle, at min
keereste er nyretransplanteret og i medi-
cinsk behandling, og at det ikke havde
nogen betydning for, om vi kunne fi et
barn. Og vi har faktisk leert hinanden at
kende gennem ungeweekenderne.
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I arbejdsgruppen vil vi i serlig grad legge
vaegt pa at gore viden om cystenyrer til-
geengelig, at udvikle medlemstilbud og at
folge op pé og pavirke udviklingen i be-
handlingen af sygdommen.

Internationalt samarbejde

I foraret deltog jeg i en workshop i Lon-
don arrangeret af det japanske medicinal-
firma Otsuka, hvor hovedtemaet netop
var cystenyrer og iseer, hvorledes man
overfor bern og unge tidligt informerer
om sygdommens udvikling og forleb. De
storre vesteuropaeiske lande og nordiske
lande deltog i workshoppen. For de store
lande geelder, at de alle har en seerlig afde-
ling i deres nyreforeninger, der alene tager
sig af nyrepatienter med cystenyrer.

Fra dansk side kunne vi bl.a. hente inspi-
ration til udarbejdelse af en ny pjece om
cystenyrer.

P4 europeisk plan er der etableret et fo-
rum EAF - European ADPKD Forum -
som arbejder med forhold, der har med
polycystisk nyresygdom at gere. EAF har
i en deklaration givet flere anbefalinger
til, hvorledes man kan inddrage offentlige
myndigheder, organisationer m. fl. for at
udbrede kendskabet til og behandlingen
af cystenyrer. I Nyreforeningen folger vi
op pa, hvilke anbefalinger der kan anven-
des i Danmark.

Ny medicin mod cystenyrer

Det tidligere neevnte japanske medicinal-
firma Otsuka har udviklet et nyt praeparat
under navnet TOLVAPTAN (ogsa regi-
steret under navnet JINARC), som skal
deempe udviklingen/vaeksten af cyster i
nyrerne. Preeparatet er godkendt til be-
handling af autosomal dominant poly-
cystisk nyresygdom, ADPKD, eller med
andre ord nyrepatienter med den arvelige
cystenyresygdom.

Udover i Japan anvendes preeparatet ogsa
i Canada, Korea og Schweiz. I juni 2016
har et udvalg under Dansk Nefrologisk
Selskab udarbejdet en 12 siders redege-
relse/anvisninger for brugen af Tolvaptan.
Der afsluttes med en indstilling til KRIS
- Koordineringsradet for ibrugtagning af
sygehusmedicin — om brug af praeparatet.
Nar medicinen er endelig godkendt der,
vil vi i Nyreforeningen komme med en
nzrmere redegorelse for, hvilke forudsaet-
ninger der skal vere opfyldt, sa du som
cystenyrepatient kan fa ordineret preepa-
ratet. Problemstillingen omkring brugen
af Tolvaptan vil blive taget pa Skejby Syge-
hus den 9. november fra kl 19.00 til 21.30
under ledelse af overlaege Per Iversen.

Et helt liv

I august 2009 blev Jan Thegersen nyre-
transplanteret pa Skejby Sygehus efter at
have veeret i dialyse i 9 maneder. En naert-
stdende slegtning havde doneret sin ene
nyre til Jan. I sin egenskab af diretor i et
reklamebureau fik Jan Theggersen med
stotte af flere fonde produceret en film
pa 18 min., som deltaljeret belyser hele
forlobet op til selve transplantationen;
samtaler med legen, forhold omkring
transplantationen mm. Der er taget ud-
gangspunkt i de meget personlige forhold,
som alle, der star overfor at skulle nyre-
transplanteres, kan drage nytte af. Vi har
her en rollemodel, som kan bruges af alle,
der skal transplanteres. Filmen kan ses pa
www.nyreforeningen.dk.

Beslutningsstgtteveerktgj

Ilighed med den applikation, der er udar-
bejdet nar det geelder valg af dialyse, vil vi
tilsvarende sgge at udvikle et beslutnings-
veerktej om brugen af Tolvaptan/Jinarc.
Udarbejdelse af et sadant verktej kraever
imidlertid, at Nyreforeningen far tilfort
serlige midler til netop dette formal. Det
arbejder vi lige nu pa.

))

Vi har her en
rollemodel, som
kan bruges af
alle, der skal

transplanteres.
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Hvad er cystenyrer?

Cystenyresygdom er den fjerde hyppigste arsag til nyre-
sygdom og tegner sig for omkring 10 % af de patienter
med nyresygdom, der far behov for dialysebehandling

eller transplantation.

AF KARINA ERTMANN KRAMMER, KOMMUNIKATIONSKONSULENT

Cystenyrer — ogsa kaldet polycystisk ny-
resygdom - er en af de hyppigste arvelige
sygdomme. Omkring en ud af 1.000 ny-
fodte baerer en mutation i generne, som
de har arvet fra en af foraldrene. De vil
nesten alle udvikle polycystisk nyresyg-
dom senere i livet.

Ved sygdommen opstédr der cyster i nyre-
vaevet, som langsomt erstatter det normale
veev 1 nyren. Sygdommen betyder, at man
langsomt taber nyrefunktion, og det kan
ende med nyresvigt. Ca. 400 mennesker
i Danmark er i dialyse eller er nyretrans-
planterede pa grund af cystenyrer. Dette tal
er i stigning, og mange flere gér til kontrol
i et nyreambulatorium pa grund af nedsat
nyrefunktion og forhgjet blodtryk.

Forebyggelse

Man anbefaler rigelig vandindtagelse, op
til 3 liter vand daglig. Der er dog ikke
sikre beviser for, at dette far cysterne til
at vokse langsommere. Bivirkningen er
foreget vandladning. Hvis du far vand-
drivende medicin, skal du kun starte med
stor vandindtagelse efter aftale med nyre-
laegen. Der er nemlig en vis risiko for ud-
vikling af lavt saltindhold i blodet. I USA
anbefaler man ikke at drikke for meget
kaffe, hejst to kopper daglig, da koffein
maske stimulerer cystevaksten. Endelig
anbefaler man ikke at bruge for meget
salt i maden. Der er dog ikke streng vi-
denskabelig dokumentation for effekten
af at begreense kaffe og salt.

Har du cystenyrer, ber du som alle andre
sorge for at fa daglig motion, tilpasset
hvad du kan klare. Hard kontaktsport bor

undgas. Et slag eller spark i nyreregionen
kan udlese bledning i en cyste med man-
ge dages kraftige smerter til folge.

Behandling

Den vigtigste behandling er effektiv blod-
tryksnedsettende behandling. Bade dan-
ske og udenlandske undersogelser viser,
at mennesker med cystenyrer i disse ar
nar behovet for dialyse eller nyretrans-
plantation ca. 5 &r senere end for 20 ar
siden. Der er ingen tvivl om, at dette skyl-
des den moderne blodtryksnedsattende
behandling, hvor det i modsatning til
tidligere nu er muligt at nedszette naesten
ethvert forhgjet blodtryk til det normale,
uden leegemiddelbivirkninger.

Nar nyrefunktionen aftager til under ca.
en tredjedel af det normale, bliver det

i

Til venstre ses en rask nyre og til hgjre ses en nyre med cyster.

ofte ngdvendigt at starte med kostregule-
ring og en rakke andre leegemidler, som
fx Epo, der stimulerer blodprocenten og
stoffer, der igen regulerer kroppens ind-
hold af kalk og fosfat. I denne fase be-
handler man cystenyrepatienterne som
alle andre mennesker med en kronisk
nyresygdom.

Hvis du udvikler nyresvigt, er det ned-
vendigt enten at starte dialysebehandling
eller nyretransplantation.

Arvelighed

Danske nyrelaeger anbefaler, at neermeste
familie til cystenyrepatienter bliver un-
derspgt for sygdommen i en ung alder,
det vil sige i 20-30 ars alderen. Det er isaer
vigtigt at fa mélt blodtrykket, og hvis det
er forhgjet ved gentagne malinger, ber du
starte behandling med blodtrykssenken-
de medicin. De naermeste familiemed-
lemmer til cystenyrepatienter kan blive
henvist til genetisk undersegelse eller fa
undersegt nyrerne med ultralyd og blod-
prover. Fordelen ved at vealge gentesten
er, at de medlemmer, der ikke beerer fa-
miliens mutation, ikke behgver at fa fore-
taget yderligere underspgelser.

Symptomer
pa cystenyrer

Forhgjet blodtryk
Smerter fra nyrerne
Urinvejsbeteendelse

Blod i urinen

ﬁ Treethed

Darlig appetit
Kvalme og maske
opkastninger
Tendens til vaegttab
Hudklge
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L nyresten

Nl:i:estew 09 Livskvalitet
— haenger det sammen?

Nar en nyresygdom rammer en, kan det vaere sveert at finde overskud pga. smer-
ter og nedtrykthed over at fa beskeden om, at man er kronisk syg. Den fgr aktive
og glade person er nu en anden. Ind og ud af hospitalet og usikkerheden omkring

fremtiden, hvordan far man hold pa den?

AF TINA MAIB@LL BULOW, NYRESTENDANNER

Jeg stod selv i suppedasen og teenkte, livet
bliver aldrig som for. Men som tiden gik,
og situationen blev bearbejdet, vendte
jeg tankerne til "hvad betyder noget for
mig?” og “hvordan kan jeg gere noget
godt for mig selv?”

Livet som kronisk syg er nogen gange
med smerter, og der er perioder, der er
nemmere end andre. Men nir de gode
perioder er der, betyder det, at livet leves
fuldt ud - for det vides aldrig, hvor leenge
den gode periode varer!

Livskvalitet

Motion har altid veret vigtig for mig i
forbindelse med livskvalitet, men det er jo
forskelligt, hvad livskvalitet er for den en-
kelte. Jeg har meerket pa egen krop, at det
at fa rort sig og komme udenfor og suge
alle skenne indtryk til sig, har stor be-
tydning dels for smerter og humeret, og
motion hjelper ogsd til, at man bedre kan
handtere de smé og de lidt sterre fysiske
ting bade uden for - og inden for - hjem-
mets fire vaegge. Det er fysiologisk bevist,
at mennesket danner endorfiner ved mo-
tion, som nedsetter smerterne, da det
virker som kroppens egen morfin. Det er
ogsa bevist, at hjernen producerer seroto-
nin, som er med til at stabilisere humeret.

Nar jeg har haft jj kateter, har jeg ikke
kunne lgbe ture, som jeg plejer, fordi jeg

skal lade vandet tit og ofte. Men min stee-
dighed og min “fanden i voldske made” at
veere pd, nar jeg beslutter mig for noget,
har gjort, at jeg har "opfundet” toiletter pa
min ga/lgberute, si jeg kan komme uden
for alligevel. Men Klart, livet er at fore-
treekke uden jj kateter.

Medlem af Nyreforeningen

Jeg har vaeret medlem af foreningen i et ars
tid som kronisk stendanner. Foreningen
har de sidste par ar taget nyrestendannere
med i deres patient/medlemsomrade. Jeg
deltog i et kursus kort efter min start og er
blevet medlem af Urologisk Udvalg. Der
sidder vi tre stendannere. Vi arbejder pé
at fa udbredt kendskabet til stendannere
som del af Nyreforeningen, og at fa flere
stendannere til at melde sig ind.

Siden jeg kom ind i Nyreforeningen, har
jeg haft stor lyst til at fa etableret et Ny-
relgb. Nu er der ved at blive oprettet en
gruppe, som har interesse for projektet.
Det bliver spaendende. Det er nemlig
godt at medes med andre nyresyge og at
dyrke motion, enten ved at gé eller lobe.
Ved Nyrelgbet, som vi endnu ikke kender
omfanget af eller datoen p4, vil der veere
mulighed for at fa en dejlig oplevelse. Om
du er nyresyg eller kender nogen eller ej,
alle er velkomne. Overskuddet fra lobet
vil naturligvis ga til foreningen.

21

~
&8
o
]
i
«




> forskning J

Godt nyt om dialysepatienters
ernaeringstilstand

Dialysepatienterne pa Roskilde Sygehus deltog i 2014 i en undersggelse af deres er-
naeringstilstand. Resultaterne af undersggelsen foreligger nu og er oplgftende: Over
de seneste 20-30 ar er dialysepatienters ernzeringstilstand blevet markant forbedret.
| dag er under en femtedel af patienterne svaert underernaerede, hvor det tidligere

var omkring 30-50 %.

AF PETER MARCKMANN, OVERLAGE, DR.MED., & RESERVELAGE METTE KOEFOED, MEDICINSK AFDELING,
NEFROLOGISK AFSNIT, SJALLANDS UNIVERSITETSSYGEHUS, ROSKILDE

et har veeret kendt gennem mange

ar, at dialysepatienter har seerlige
udfordringer med at opretholde en god
ernzeringstilstand. Dette skyldes en lang
raekke forhold: Sveert nedsat nyrefunkti-
on er oftest forbundet med nedsat appetit,
dialysepatienter dgjer ofte med forstyrrel-
ser af deres stofskifte og far medicin, som
kan pavirke deres energi-indtagelse og
-omsaetning, og sé far de fleste dialysepa-
tienter ogsd meget sparsomt med motion.

Gennem dialysebehandlingens era har
der veeret foretaget mange undersegelser
af dialysepatienters erneeringstilstand.
Alle undersogelser er kommet med sam-
me nedsldende budskab: Der er uaendret
mange (30-50 %) af dialysepatienterne,
som er betydende underernzerede. Indtil
nu har man set pa problemet med lidt op-
givende gjne.

Undersggelsen fra Roskilde

Pa nefrologisk afsnit i Roskilde beslut-
tede vi os i 2013 for at lave en ny, grun-
dig undersogelse af dialysepatienters
ernaringstilstand. En af os (PM) lavede
helt tilbage i starten af 1980erne en er-
neringsundersogelse af dialysepatienter
i Fredericia, som viste, at godt 50 % af
patienterne var betydende underernze-
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Maling af hudfoldstykkelse.

rede. PM’s oplevelse var, at patienterne
ser bedre ernarede ud i dag, og mente
derfor, at det kunne vere spandende at
lave en ny undersogelse med anvendelse
af helt de samme indikatorer for under-
ernering som dem, der blev anvendt i
1980erne. Og sa gik Mette Koefoed, ung
reservelage, i gang.

Godst hjulpet af to specialestuderende fra
Kobenhavns Universitet (Danni Hvidt-
feldt og Sophie Juliussen) opsogte Mette
samtlige dialysepatienter i Roskilde og
fik tilsagn fra de fleste til at deltage i un-
dersogelsen. De patienter, som tilmeldte
sig undersogelsen, fik foretaget malinger
af veegt, hejde, maveomfang, hudfold-



stykkelser, overarmsomkreds og fik taget
blodprever. Ud fra alle de oplysninger
kunne vi s& opdele patienterne i grupper
af normalt erneerede, fede, muskelfattige
og underernzerede.

Resultaterne var ganske
overbevisende

Sammenlignet med undersogelsen i Fre-
dericia fra 1980erne var andelen af be-
tydende underernzerede patienter faldet
fra 52 % til 18 % - en kaempe forbedring.
Dette resultat er meget oploftende og be-
kreefter den kliniske oplevelse, som erfar-
ne nyrelaeeger har: Hvor dialysepatienter
for i tiden i meget stort omfang var me-
get spinkle og svage, sé ser vi i dag mange
normalt ernerede og velfungerende, eller
ligefrem velpolstrede patienter. Forkla-
ringen pa denne fremgang kan vores un-
dersogelse ikke komme med, men der er
god grund til at tro, at forklaringen ligger
i bedre medicinsk behandling og kost-
vejledning af nyresyge patienter for dia-
lysebehandling startes, i mere skdnsom
og mindre belastende dialysebehandling,
og nok ogsé i den generelle vagtstigning,
som man har set i den danske befolkning.

Saerlige problemomrader

Vores undersogelse viser, at der fortsat
er betydelige problemer at kempe med
pé erneringsomradet, nar det gelder
dialysepatienter. Vi fandt, at en meget
lille gruppe (4 %) er hardt ramt af under-
ernering med meget sparsomme fedt-
depoter og yderst ringe muskelmasse.
Disse patienter bar opspores, sd man kan
gennemgd deres situation og igangsette
relevante justeringer af den medicinske
behandling og optimere deres erneering
og motion.

Derudover fandt vi, at omkring en tred-
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jedel af dialysepatienter havde betyde-
ligt nedsat muskelmasse, selvom de ikke
havde tegn pa for sparsom kostindtagelse.
Den gruppe patienter bor ligeledes op-
spores, sa man kan gennemga og korri-
gere deres stofskifte for abnormiteter (fx
svert forhgjet PTH eller syreophobning).
Derudover vil denne gruppe patienter
formentlig kunne opna klare gevinster
ved at komme i gang med fysisk treening,
da fysisk treening er en forudsaetning for
at kunne opbygge muskulatur.

Det skal ogsa naevnes, at vi i vores under-
sogelse fandt, at godt 40 % af dialysepa-
tienterne var fede - altsd havde rigelige
mengder fedt pa kroppen. Det er ikke
sikkert, at dette skal betragtes som no-
get negativt. Mange undersagelser tyder
nemlig pd, at dialysepatienter med godt
med sul pa kroppen klarer sig bedre end
de slanke. Dette emne er dog til stadighed
under diskussion, da der kan gemme sig
mange underliggende forklaringer pa dis-
se sammenhaenge. Der er derfor ikke no-
gen, som mener, at man ligefrem skal stile
mod, at dialysepatienter skal veere fede.

Fremtiden

Det er som tidligere neevnt vigtigt, at
dialysepatienter regelmeessigt fir vurde-
ret deres erneeringsstatus. Det kan gores
meget enkelt ved maling af vaegt, hojde og
hudfoldstykkelser. Som alternativ til hud-
foldstykkelser kan man anvende bioelek-
trisk impedansmaling, selvom denne me-
todes anvendelighed ved dialysepatienter
fortsat er under diskussion. Ud fra sidan-
ne malinger, kan man rubricere patienter
som havende lav, normal eller hgj fedt-
masse (vi anbefaler at man benytter fat
mass index til dette), og tilsvarende kan
man klassificere patienterne som havende
ringe, normal, eller rigelig muskelmasse

Litteratur

(bedomt ud fra lean body mass index).
Nér denne viden er opndet, kan den be-
handlende laege ud fra vurdering af gvrige
oplysninger om stofskiftet (blodprever)
og patientens medicinering i samrad med
patienten leegge en plan for optimering af
patientens erneering. Optimeringen kan
ske ved justeringer i dialysebehandlingen,
i medicineringen, gennem kostvejledning
og/eller kosttilskud eller ved fysisk tree-
ning.

Milsetningen skulle veere at opnd bedst
mulig erneeringstilstand for den enkelte
patient for derigennem at opné den bedst
mulige livskvalitet og sundhed.
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> reportage

Besgg pa et dialyse-
museum i Seattle

Vi har veeret pa besgg i Seattle, hvor de har et museum med gamle dialysemaskiner.
Museet er en del af Northwest Kidney Center, som var nogle af de fgrste i verden til
at give dialyse til folk med kronisk nyresvigt.

AF HENNING S@NDERGAARD, PSYKOLOG
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Det var ogsé her pa Northwest Kidney
Center, at man i 1960 opfandt den forste
stabile adgangsvej, en shunt, som man
kunne beere pa armen mellem dialyserne
(se billederne). For den tid kunne man
kun dialysere folk med akut nyresvigt
nogle fa gange, indtil deres egne nyrer gik
i gang igen.

Vi blev vist rundt af Nancy Spaeth, som
startede haemodialyse forste gang i julen
1965, da hun var 18 ar. Hun blev udstyret
med ovennavnte shunt. Den type shunt
havde det med at blive inficeret, sd den
blev pakket godt ind i gaze. Nancy fortzl-
ler: ”Nar man skulle dialysere, skubbede
en sygeplejerske det klottede blod tilbage
i kroppen efterfulgt af et skud heparin, og
sd hébede alle, at heparinen ville oplose

Den fgrste shunt,
Scribner shunten fra
1960, brugte det
topmoderne mate-
riale, teflon, til at
nedsaette risikoen
for blodpropper.
Her ses et eksem-
plar af shunten

og et sort-hvid
billede fra den-
gang, hvor den

er opereret ind

i en person.

blodet, for proppen néede dit hjerte, dine
lunger eller hjernen”

“Jeg startede i dialyse pd en bernema-
skine, fordi jeg var si tynd. Jeg tog pd
hospitalet og spiste morgenmad, frokost
og aftensmad i selskab med en leegestude-
rende, fordi min leege var bange for, at jeg
ikke fik nok at spise,” forteeller Nancy. Ef-
ter et halvt &r fik hun lov til at spise hjem-
me igen, og hun startede i dialyse pd en
maskine for voksne. Dialysen varede 8-9
timer og foregik om natten. Efter dialysen
stod hun op og gik pd gymnasiet.

De fgrste forsgg med EPO

“Efter 1% ar blev jeg treenet op i at dialysere
derhjemme. Jeg brugte en Kiil maskine (se
billedet) som havde nogle store plader, der
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skulle skilles ad en gang om ugen. Sa skulle
den skrubbes og samles med nogle store
stykker cellofan imellem hver plade. Til sidst
skulle man stramme alle skruerne med en
stor skruenggle, og s& var den endelig klar til
neeste gang. Til gengeeld fik jeg blandet mit
dialysat, sa det passede til mig, hvilket gjor-
de, at jeg fik det meget bedre;” husker Nancy.

"Da jeg startede dialyse, var jeg konstant
treet. Vi led alle sammen af blodmangel
og fik masser af blodtransfusioner. Efter
jeg kom hjem, havde jeg en centrifuge, sa
jeg selv kunne tage blodprever og teste
dem. Nar min blodprocent var kommet
tilstraekkelig langt ned, ringede jeg til ho-
spitalet, som sendte mig en pose blod i en
taxa. Den gav jeg sa mig selv, neste gang
jeg dialyserede.



Foto: Henning Sgndergaard

Verdens fgrste dialysemaskine
kunne kun holde folk i live nogle fa dage,
sa den blev kun brugt til akut nyresvigt, indtil

patientens nyrer kom sig igen. Maskinen blev udviklet i
Holland under Anden Verdenskrig. Denhe mo‘g_el er fra 1948.
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dialyse katete-
ret. Derfor var risi-
koen for infektion
0gsa megethoj.

Foto: Hen

En dag kom mine bern hjem fra skole, og
jeg sad pé trappen. Min sen spurgte mig,
hvad jeg lavede, og jeg mitte svare ham,
at jeg bare tog et lille hvil. Jeg ville ikke
forteelle ham, at jeg var ude af stand til at
bevage mig lige der. I 1987 forherte min
nefrolog sig, om ikke jeg kunne vaere med
i de tidlige forseg, man lavede med EPO.
I lgbet af nogle fa uger steg min blodpro-
cent drastisk, og pludselig kunne jeg lobe
op ad trapperne og rundt i hele huset.
Uanset hvor mange blodtransfusioner jeg
fik, kunne de slet ikke leve op til det som
EPO gjorde for mig,” forteller Nancy.

Natmaskinen var sendt til Indien
”1 1972 fik jeg min forste nyre af min bror.
Han kom hjem pé en uges ferie fra uni-
versitetet, gav mig sin nyre og vendte di-

Foto: Henning Sgndergaard

rekte tilbage igen. Den holdt kun i et par
ar. Jeg fik en e.coli infektion pa en mexi-
cansk restaurant, og pa den made mistede
jeg den nyre, som var et perfekt match, og
jeg mitte tilbage i dialyse. I mellemtiden
havde de skiftet til 4 timer om ugen, og
jeg folte mig elendig. Jeg ringede til min
leege og sagde; jeg vil have min gamle ma-
skine tilbage og kere natdialyse. Men de
var alle sammen sendt til Indien, og jeg
tror de stadig bruger dem dernede nu.
Jeg matte nejes med at kore dialyse om
aftenen derhjemme og vaere halv-slgj hele
tiden.

I 1989 startede jeg P-dialyse. Jeg ar-
bejdede som sygeplejerske pa det tids-
punkt, og jeg fik et dropstativ, sa jeg
kunne skifte poser pd mit kontor. Jeg

Foto: Henning Sgndergaard

Mt —
DiWrt. Kuffertnyren, som den blev
kaldt, blev opfundet i 1976, men blev aldrig
masseproduceret. En lzege fra Seattle tog et
eksemplar med til Filippinerne, hvor den blev
brugt af praesident Ferdinand Marcos.

nefrelog, som senere forskede i ;
forbindelsen melleminyiesygdom,
blodEryk og hjerte-kKaRfURKEON:

lukkede deren og lavede papirarbejde,
mens jeg skiftede, og sd var jeg klar til
at gd ud og veere i afdelingen resten af
tiden. Det gjorde jeg i 5 ar, mens jeg ar-
bejdede fuld tid. Det var meget bedre
med P-dialyse end med 4 timers heemo,
jeg havde det langt bedre i den tid,” si-
ger Nancy Spaeth.

Nancy Spaeth blev transplanteret igen
i 2001, og nu haber hun, at nyren hol-
der resten af livet. Hun arbejder nu med
andre dialysepatienter i Northwest Kid-
ney Center og er rigtig glad for det liv
hun har faet pa grund af det sted og de
mange mennesker, som har veret med
til at give hende et liv - i modsatning
til s& mange af hendes medpatienter fra
dengang.
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Vaerd at vide

HVIS DU VIL KLAGE

Nyreforeningen har for nylig haft et medlem med en erstatnings-
sag, som med al tydelighed viser, hvor vigtigt det er, at man i tide
skriver en klage, hvis man mener at veere blevet behandlet for-
kert. Advokat Sgren Kroer, som arbejder frivilligt for Nyreforenin-
gen, forklarer hvad du skal veere opmaerksom pa, hvis du vil klage.

AF KARINA ERTMANN KRAMMER, KOMMUNIKATIONSKONSULENT

En nyresyg mand kommer péa hospitalet
med alvorlige mavesmerter, som man i
starten behandler med piller uden at un-
dersgge det naermere. Det viser sig at veere
neesten fatalt, og det bliver et hardt forlob
for denne mand. Han er tet pa at dg. Han
bliver udskrevet ca. et halvt ar senere.

Denne mand ringer nogle ér senere og
soger rad hos Nyreforeningens socialrad-
giver, Jan Jensen, om noget ganske andet.
Men da de kommer til at tale om hans si-
tuation, gar det op for Jan Jensen, at her er
en mulig erstatningssag. Han seetter derfor
manden i kontakt med advokat Seren Kro-
er. Pa det tidspunkt er der gaet lidt mere
end tre ar efter, at han blev udskrevet.

Seren Kroer forteller: "Det forste jeg sagde
til ham i telefonen var: Se at fa sagen an-
meldt. Klagen blev dog afvist og derefter
afprevet ved domstolen. Desveerre kom han
lige preecis for sent i forhold til foraeldelses-
fristen pé tre ar. Og det er netop derfor, det
er sd vigtigt at gere opmerksom p4, at hvis
man som patient har oplevet noget usaed-
vanligt, hvis man star veerre end da man
kom ind pa sygehuset eller hvis noget indi-
kerer at en behandling ikke er foregaet op-
timalt, sa overvej om du skal anmelde det”

Vear opmarksom

pa foraeldelsesfristen
Foraldelsesfristen for at klage over en be-
handling i sundhedsvaesenet er 3 ar. Ud-
over den 3 arige foreldelsesfrist, har vi en

maksimal foreldelse pa 10 4r. Det betyder,
at man maksimalt kan se 10 ér tilbage pa
behandlingsforleb, nair man anmelder en
patientskadesag. Hvis du anmelder en sag
i dag, sd kan du altsa ga tilbage til 2006 og
tiden fremefter. Det betyder ogsa, at hvis
du har faet forkert behandling i 1980erne
eller 90%rne, sa er der ikke noget at gore.

Ved almindelig foraeldelsesret pa 3 &r reg-
ner man fristen fra en ulykke eller heendel-
se sker, f.eks. operationsdagen. Men man
kan godt rykke den dag, som forzldelses-
fristen geelder fra. Det skete i den sag, som
er beskrevet i begyndelsen af artiklen.

”I den pageldende sag mente landsretten,
at man kan regne forzeldelsesfristen fra det
tidspunkt, han bliver udskrevet. Man vur-
derer, at fra dét tidspunkt ma han kunne
regne ud, at forlgbet ikke er, som det burde
have veeret. Sa der ligger altsd noget ansvar
pa ham selv, selvom der i denne sag ikke er
nogen laeger, der forteeller ham, at der kan
veere sket en skade. Vi prevede sagen af i to
instanser, fordi vi syntes den var pa gren-
sen. Vi manglede kun ca. 3 maneder, for at
sagen ikke var foreldet, og oveni det havde
vi en ret klar indikation af, at der nok var
en patientskade, altsd at der var erstatning
at hente. Men de tre méaneder blev altsa
udslagsgivende for denne mand. Sa selvom
han formentlig er berettiget til erstatning,
sa er der ikke noget at gore, nar foraeldel-
sesfristen er overskredet,” forklarer Sgren
Kroer og pointerer: “Hvis du overser en
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Hvis du overser en frist, kan du gé glip af
noget, som du faktisk er berettiget til.

frist, kan du ga glip af noget, som du fak-
tisk er berettiget til”

"Burde-viden” — hvad betyder det?
“Indenfor patientskadeomradet taler man
om “burde-viden”. Det kan veere ekstremt
sveert at regne ud, hvornar noget er folger
af ens sygdom og hvornér det er en pa-
tientskade. Det svaere spergsmal
gor, at man mange gange er nedt
til at fa at vide af sin leege eller sy-
geplejerske, hvis der er sket noget
utilsigtet — altsa noget der gik verre
end forventet. Hvis ikke man far
den viden fra sundhedspersonalet,
har man som udgangspunkt ikke en
burde-viden. Men nogle gange er det
gédet sa skeevt i forhold til udgangs-
punktet, at domstolene kan finde pé
at sige til patienten, at her burde du
kunne have regnet ud, at noget var
galt. Og sa har man altsa selv et ansvar
for at fd det anmeldt indenfor den korte
frist pa 3 ar,” forteeller Sgren Kroer og fort-
seetter:

e

Husk

Foraeldelsesfristen!
Du har 3 3¢ fra det tigs-
punkt, hvor gy far kend-
skab til en skade, il at
anmelde den,

“Landsretten vurderede, at manden i
denne sag selv burde vide, at noget ikke
var géet som det skulle, nar han kom ind
med mavesmerter og endte i koma. Der-
for kan han ikke benytte den lange forzel-
delsesfrist pa 10 4r. Den kan kun tages i
brug, hvis du ikke har en sdkaldt “burde-
viden’, f.eks. nar en patientskade forst
viser sig flere ar efter en forkert be-
handling”

Foreldelse er kompliceret.
Der er altid undtagelser og
den information, som Se-
ren Kroer giver til artiklen

her er generel. S4 hvis du
mener, at du har en sag

- uanset hvor gammel

den er - sa ring til
Nyreforeningens so-
cialradgiver eller

advokat  Segren
Kroer og dreft
din sag.

Hvordan anmelder

jeg en patientskade?

Du kan anmelde skaden ved at ga ind pa
Patienterstatningens hjemmeside (www.
patienterstatningen.dk) og logge ind med
dit NemId. Det er altid klogt at vende din
situation med Nyreforeningens socialrad-
giver, nar du skriver en anmeldelse.

“Jeg oplever tit, at folk ikke far beskrevet
hele deres situation i skemaet, og det kan
altsa have en betydning, hvordan man for-
mulerer sig i anmeldelsesskemaet og hvad
man far skrevet. Er din sag kompliceret,
har vi et rigtig godt samarbejde med Seren
Kroer, ” siger Jan Jensen, socialrddgiver i
Nyreforeningen. Kontaktinformation fin-
der du pa sidste side i dette blad eller pa
www.nyreforeningen.dk/raadgivning.

Hvad er mit ansvar som
lege eller sygeplejerske?

| loven om klage og erstatningsad-
gang indenfor sundhedsvaesenet ind-
skrev man i 2004, at sundhedsperso-
ner har en forpligtelse til at anmelde
patientskader. Men Patienterstatnin-
gen, domstolene og myndighederne
har indtil videre ikke haft den opfat-
telse, at det skal have en seerlig kon-
sekvens, hvis de ikke ggr det. Ifglge
Sgren Kroer abner denne lov op for,
at man kan kgre en erstatningssag
mod sundhedspersonen. Det er sa

vidt vides aldrig sket, men det kan i
princippet ske pa et tidspunkt, selv-
om der pa nuvaerende tidspunkt ikke
er retspraksis pa omradet.

"Det er vigtigt, at sundhedsperso-
nerne ved, at de har en forpligtelse
og i yderste konsekvens kan risikere
at blive gjort erstatningsansvarlige,”
papeger Sgren Kroer.

Sa husk: Hvis du oplever noget util-
sigtet eller er i tvivl, sa opfordr din
patient til anmelde det.
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Nyreforeningens rejse til

MALLORCA MAIJ 2016

Foreningens fgrste udlandsrejse i 2016 gik til Mallorca
eller nszermere Hotel JS Palma Stay, Can Pastilla.
Hotellet var kendt fra sidste ar tur og var et dejligt
samlingspunkt for de 36 som var med pa turen.

AF CHRISTEN ROSS, REJSELEDER

Med pé turen som sygeplejersker var Kir-
sten Franch, Birkered og Lena Bengtsen,
Roskilde.

Rejseledere var Hanne og Chr. Ross, Hol-
stebro. Turen var pa 1 eller 2 uger. Efter
forste uge rejste 9 af deltagerne hjem.
Bade de 16 dialysepatienter (HD og PD)
samt deres pargrende/hjelpere ngd Mal-
lorcas lune vejr og skenne natur.

Det var dog smat med ophold ved stran-
den, hvorimod den stedlige minigolfbane
fik flere beseg. Mange store- og jeevnbyr-
dige dyster udkeempedes pa banerne med
efterfplgende hygge omkring en vand/el.

Bédde i den forste og i anden uge var der
arrangeret ture rundt pa gen, bade til
markeder, grotter og flere lokale byer. Tu-
rene blev foretaget med tog, sporvogn el-

ler bus. Som regel fra hovedstaden Palma,
som ogsa blev flittigt besag.

Opholdet var inkl. morgenmad, sa de
gvrige maltider blev indtaget individu-
elt - enten med hotellets buffet eller pa
restaurant ude i byen. Bade i den forste-
og anden uge blev der arrangeret 1 gang
feellesspisning. Farste uge pa hotellet og i
anden uge pé restaurant ude i byen.

Dialysen forlgb ’efter bogen” Men helt
uden uheld blev turen dog ikke gen-
nemfert. To af dialysepatienterne matte
indlaegges nogle dage, medens et fald pa
minigolfbanen medferte at én af de péare-
rende fik et lille brud pa handroden.

Pa hjemrejsedagen var alle enige om at
det havde vaeret en dejlig tur til gentagelse
med Nyreforeningen.



t dine rettigheder

Nar du vil klage over en afggrelse

Ankestyrelsen sendrer praksis for at beregne klagefrister for fysiske og digitale
breve. Det er vigtigt, du er opmaerksom pa disse frister, hvis du gnsker at klage
over en afggrelse. Lees om de nye frister og fa gode rad til at skrive en klage.

AF JAN JENSEN, SOCIALRADGIVER

Fra 1. juli 2016 er Post Danmark begyndt
at sende breve pa en anden méde. Det er
baggrunden for, at Ankestyrelsen @ndrer
praksis for at beregne klagefrister for fysisk
og digital post. Klagefristen skal nu bereg-
nes efter, at et quickbrev normalt vil veere
to dage om at nd frem til borgeren. Hvis
afgorelsen er sendt med almindelig post
(det kalder Post Danmark “Brevet”), gar
Ankestyrelsen ud fra disse hovedregler:

« Post sendt mandage, tirsdage og
fredage er fremme 5 dage senere.

« Post sendt onsdage er fremme 7 dage
senere.

« Post sendt torsdage er fremme 6 dage
senere.

Ankestyrelsen endrer ogsd praksis for
beregningen af digital post. Ankestyrel-
sen vil normalt ga ud fra, at en afgerelse
er fremme samme dag, den er sendt.

Hvordan skriver jeg en klage?

Far du afslag pa din ansegning om en
social ydelse, har du altid krav pé at fa et
skriftligt begrundet afslag, sa du kan klage
over afggrelsen. Det er altid klogt at klage
skriftligt, og din kommune har pligt til at
hjeelpe dig med at skrive en klage. Der er
ingen krav til, hvordan du udformer din
klage, den skal blot indeholde en kort
meddelelse om, at du er utilfreds med af-
gorelsen. Det er naturligvis en fordel, hvis
du uddyber, sa det fremgar tydeligt, hvad
du klager over.

En klage kan bygges op pa felgende méde:

o Skriv praecist hvad du klager over, og
det du seger om.

o Skriv hvorfor du mener afggrelsen er
forkert.

o Skriv hvad du gnsker @ndret.

o Skriv din kritik af den begrundelse,
som afgerelsen indeholder.

« Bland ikke klager sammen. Skriv en
seerskilt klage i hver enkelt sag.

o Vedleg evt. en kopi af den afgorelse,
du klager over.

Jeg vil altid gerne hjeelpe dig med at skrive
din klage. Hvis det er ngdvendigt, at jeg
klager pa dine vegne, skal du give mig en
skriftlig fuldmagt.

Klagefrist og afggrelse

Som hovedregel er der en klagefrist pa 4
uger fra det tidspunkt, hvor du modtager
afslaget. Det er meget vigtigt, at du over-
holder klagefristen, ellers bliver din klage
afvist. Du skal ogsa sikre dig, at kommu-
nen har modtaget din klage.

Hvis du ikke kan nd at skrive en klage,
kan du indsende en forelebig klage. Sa-
gen vil sa forst blive behandlet, ndr myn-
dighederne har modtaget dit endelige
klagebrev. Du skal altid sende klagen
til den myndighed, som har truffet af-
gorelsen, der gav anledning til klagen,
medmindre der stir noget andet i selve
afgorelsen.

Herefter revurderes afggrelsen. Hvis af-
slaget fastholdes, bliver klagen videre-
sendt til Ankestyrelsen. Der er mulighed
for at klage over alle sociale afgorelser.
Handler det om personlig hjalp, omsorg
og pleje i henhold til Servicelovens § 83
og 84, skal klagen sendes til Klageradet i
kommunen.

Foto: Karina Ertmann Krammer

JAN JENSEN

er socialradgiver i Nyreforeningen.
Du kan kontakte ham, hvis du har
spgrgsmal om dine rettigheder, pa
ji@nyreforeningen.dk eller tlf. 50
93 59 50.




pargrende J

Barn bliver svigtet
som pargrende

Hvert ar bliver over 150.000 bgrn pargrende til en mor,
far, sgster eller bror, der er ramt af sygdom. Selv om man
ved, at det belaster bgrn at veere pargrende, fgler de
ramte familier, at bgrnenes problemer bliver overset i sy-

stemet. Det viser en rundspgrge, som er foretaget blandt

medlemmerne i patientforeningerne under Danske Pa-
tienter, herunder Nyreforeningen.

AF KARINA ERTMANN KRAMMER, KOMMUNIKATIONSKONSULENT

Vi ved, at bern, der vokser op i fami-
lier med sygdom, er sérbare og risike-
rer mistrivsel, stress og i det hele taget
mentale udfordringer - og vi ved, at de
har brug for stette og hjelp for at undga,
at situationen fir vidtrekkende konse-
kvenser for deres fremtid. Alligevel bli-
ver born overset som parerende, da de
i mindre grad end voksne bliver teenkt
ind som parerende i handleplaner og be-
handlinger i det danske sundhedsvaesen.

I rundspergen svarer over halvdelen af
foreldrene, at der ikke er blevet spurgt
ind til det pérgrende barns trivsel og be-
hov - hverken pé hospitalet, hos leegen
eller i kommunalt regi. Og den mang-
lende hjelp har alvorlige konsekvenser.

Bgrnene bliver psykisk belastede
Bornenes psykiske velbefindende kan
blive udfordret, nar der optrader syg-
dom i den nere familie. Hver fjerde
angiver, at det pargrende barn oplever
generel psykisk mistrivsel i forbindelse
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med en forelders sygdom, imens tal-
let stiger til hver tredje, nir det er en
soskende, som bliver syg. Halvdelen af
bernene udsettes ogsd for stress, imens
mindst 16 % af dem oplever symptomer
pé angst og depression. Dertil kommer
den sociale isolation.

Undersogelsen viser en tendens til, at
beornene bliver folelsesmassigt mest
berert, nar de er pargrende til en syg
soskende, pa trods af at de eksempelvis
ikke skal varetage lige s& mange prakti-
ske goremal eller kommer lige sd langt
bagud i skolen, som nar mor eller far er

Syg.

Bgrn som pargrende til nyresyge
I Nyreforeningen har vi set neermere pa
de svar, som omhandler born der er pa-
rerende til en nyresyg. Her viser rund-
sporgen bl.a., at 61 % af foreldrene vur-
derer, at der ikke er et relevant tilbud om
stotte til deres born. 31 % svarer, at de
har fundet et relevant tilbud i Nyrefor-

Resultater fra rundspgrgen

809 forzeldre til et eller flere bgrn
under 18 ar, som lever i en fa-
milie, hvor en forzlder eller en
spskende lider af en fysisk eller
psykisk sygdom har svaret pa en
rundspgrge udsendt af patient-
foreninger under Danske Patien-
ter, heriblandt Nyreforeningen.

Rundspgrgen viser blandt andet,

at:

e Over halvdelen oplever, at der
ikke bliver spurgt ind til det pa-
rgrende barns trivsel og behov.
Mellem 60 og 70 procent me-
ner ikke, at der har veeret re-
levante tilbud om stgtte til det
pargrende barn.

Halvdelen af de pargrende
bgrn udsaettes for stress — og
16 procent oplever symptomer
pa angst og depression.

Hver femte foraeldre angiver, at
deres bgrn ikke har oplevet at
fa stgtte nogen som helst ste-
der fra — og de bgrn, som far
stgtte, far det primeert fra fa-
miliemedlemmer.

Se hele rundspgrgen pa
www.danskepatienter.dk.
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Born og unge i en familie med nyresygdom vil

altid blive pavirket af sygdommen, hvad enten_ %

eningen, f.eks. vores familiekurser. Tine
og Michael Stjernstrem har veret pa fa-
miliekursus med deres to detre pa 9 ar
tre gange, og de forteller, hvad kurset
betyder for deres born.

“Familiekurset er en god oplevelse for
vores to detre. Den ene sagde endda pé
et tidspunkt, at hun er glad for, at far er
nyresyg, for s& kommer man pé nyrekur-
sus. Det er dejligt, at hun har vendt sin
fars sygdom til noget positivt. For mig er
det rart at vide, at de moder andre bern,
som er pargrende, og ser at andres for-
@ldre ogsé har slanger ud af maven, for
det ser de ikke til hverdag. Som forzelder
er det ogsa rart, at andre taler med mine
born om at veere pirerende, for méske
har de ikke altid lyst til at tale med os
foraeldre,” siger Tine Stjernstrem. Tines
mand Michael er nyresyg, og han sup-
plerer: "Pa kurset taler de f.eks. med en
sygeplejerske, uden at vi foreldre er til
stede. Sa taler de om, hvad de er glade for
og hvad de er bange for. Vi har medt an-

dre familier pa kurserne, som vi medes
med. Jeg er rigtig glad for, at mine detre
har mulighed for at tale med og lege med
andre bgrn, som ogsé er pargrende til en
nyresyg engang imellem,” siger Michael
Stjernstrom.

Vil du vide mere om vores familiekurser,
sd kontakt socialradgiver Jan Jensen pa
jj@nyreforeningen.dk eller tlf. 50 93 59 50.

Det kan du ggre for dit barn

Born og unge i en familie med nyresyg-
dom vil altid blive pavirket af sygdom-
men, hvad enten det er et barn eller en
voksen, som er syg. Har du bern, skal
du holde oje med deres reaktioner og
sorge for at sege hjelp til barnet, hvis det
bliver ngdvendigt. Det er en god ide at
informere skolen eller institutionen og
forklare, hvordan barnets situation der-
hjemme er.

Bade bern og unge kan ga rundt og gem-
me pé angst og bekymringer. Det eneste

middel er information og abenhed. Det
er en god ide at inddrage bern og unge
ved f.eks. at tage dem med pé dialyseaf-
delingen. Nar man forklarer et barn om
alvorlig sygdom, er det altid vigtigt at
tage barnets alder og udviklingsniveau i
betragtning. Lyt til hvad barnet gnsker
at vide, og svar pa det pa en méade som
barnet forstar. Der er ingen grund til at
forklare mere, end barnet gnsker at vide
eller kan forholde sig til. Bern vil kun
sperge om de ting, som de er modne nok
til at fa svar pa.

Flot deltagelse fra
Nyreforeningen

Rundspergen blev sendt ud via de
mange patientforeninger under Danske
Patienter. Nyreforeningens medlem-
mer star for 9 % af svarene, og det er
rigtig flot. Derfor skal I foreldre, som
har brugt tid pa at svare pd spergsma-
lene, have en stor tak! Resultaterne er
bl.a. blevet brugt i forbindelse med Fol-
kemeodet.
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) nyrernes dag J

Ventetid

Sa er det natten fgr dagen, fredag d. 27. maj. Klokken
er 3.47 og det er ikke blevet til megen sgvn i nat. Der er
fuldsteendig stille pa 13. etage pa Rigshospitalet, hvilket
egentlig er helt utroligt, nar man ved hvor meget larm
der kan veere i Igbet af dagstimerne. Det begynder at
lysne udenfor, jeg anede ikke at det skete sa tidligt. Men
hvornar er det ogsa lige, at man ellers er vagen pa dette

tidspunkt?

AF LISBETH HANSEN

Som optakt til Nyrernes dag den
28. maj bragte vi hele maneden
historier fra vores medlemmer
pa hjemmesiden. Vi har ikke
lavet nogen retningslinjer — bare
opfordret folk til at fortzelle en

del af deres historie. Tak til vores
frivillige Irene Viggo, som har
taget initiativ til dette og ind-
samlet historierne.

Lzes alle historierne pa
www.nyreforeningen.dk/tag/
nyrernes-dag

Egentlig er jeg overraskende rolig. Jeg er
ikke synderligt bekymret for selve opera-
tionen. Eller ogsa har jeg bare sveert ved at
forstd, at det rent faktisk er mig, Lisbeth,
30 ar, ellers sund og rask — og min far som
ligger i sengen ved siden af, der skal ope-
reres i morgen. De sidste 10 dage er géet
med immunadsorption nede i heemodia-
lysen hos My og Thomas. Mine antistof-
titre er helt i bund, det kunne ikke veere
bedre. Men jeg er nerves for efterforlobet,
bekymret for om sygdommen kan kom-
me til at fylde sa lidt som jeg héber pa.
Jeg leenges efter en helt normal, gennem-
snitlig hverdag, med job, indkeb, renge-
ring, treening og hygge — uden dialyse. De
8 maneder jeg har veeret i p-dialyse har

veret til at leve med, blandt andet takket
veere (én af - for der er mange!) verdens
bedste sygeplejerske, Susanne. Jeg har
varet dodsens tret, men ellers haft det
rigtig godt og selv kunnet tage vare pa
hele min behandling derhjemme.

Jeg ved, at min nyresygdom altid vil veere
en del af mig - og det er ogsa helt okay.
Jeg vil bare ikke have, at den forst og
fremmest skal vere det, jeg identificerer
mig med - men det bestemmer jeg hel-
digvis selv.

Tom for ord

Om 3 1/2 time kommer der en porter
og henter far. Sa skal han have fjernet
sin venstre nyre. Seren siger, at de har en
kvindelig kirurg, som elsker at fierne ny-
rer ved kikkertoperation. Mystisk... Men
bare hun ger det godt og bare de passer
godt pa ham, s er jeg glad. Far er over-
hovedet ikke nerves (siger han). Han si-
ger bare, at han glaeder sig over at kunne
gore noget, som forhabentlig bedrer min
livskvalitet betydeligt. Jeg har veeret tom
for ord de sidste par dage, ikke rigtig vidst
hvad jeg skulle sige til ham. *Tak” er pa
en eller anden made alt for smat og lige-
gyldigt. Jeg er bekymret for, om han mon
passer ekstra godt p4 sig selv resten af sit

) GLIMT FRA NYRERNES DAG

Donorkort og balloner pa gagaden i Odense | Stor interesse for at tage stilling
Kreds Fyn valgte igen i ar at sta inde
i centrum af Odense, pa godt en time
var der udleveret 200 stk. freposer og
donorkort samt temt tre store helium,
det gik rigtig steerkt. Efter halvanden
time var alt udsolgt bolsjer, helium,
freposer og donorer samt folderen om
Nyreforeningen.

Men alt dette kunne kun lade sig gore
pga. de frivillige som heldigvis kom og
hjalp os, sender dem en keempe tak.

Nyrernes Dag blev i ar afviklet pa Radhustorvet i Vejle. |
Kreds Sydestjylland fik uddelt rigtig mange donorkort,
blomsterfre, kuglepenne, balloner og mange lordagshand-
lende kobte ogsa Nyreforeningens lotteri. Der blev stillet
mange spergsmal omkring donationer og regler samt vist
rigtig stor interesse for at tage stilling, mange tilkendegav,
at det var nu beslutningen skulle tages. Bestyrelsen og
deres bedre halvdele, deltog med stort engagement, med
store smil og et godt humer, hvilket gjorde dagen til et godt
grundlag for den vigtige beslutning. Vi takker alle for den
positive modtagelse og det store engagement.

Karin Wermuth, kredsformand Pd vegne af holdet bag Nyrernes Dag i Vejle, Tage Brinch Eaed
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liv. Det er jo ikke bare lige sédan at fa fjer-
net en nyre.

Om 6 timer er det min tur. Mias mor er
sygeplejerske pa operationsafsnittet, og
hun har lovet at veere der, nar de legger
mig til at sove. Per har tegnet en lilla tusch-
streg pd ca. 10 cm mellem min hgjre hof-
tekam og skambenet. Det er dér min fars
nyre bliver placeret. Shit mand. Jeg m lige
merke ekstra godt efter, hvordan min hud
foles, mens den er hel. P-roret kommer ud
i morgen, mens andre rer og katetre kom-
mer ind. Jeg vil se, om jeg kan sl& rekorden
og vere ude herfra inden én uge - for for-
ste gang i 8 méneder uden, ror der stikker
ud af maveskindet og halsen.
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Fest pa Radhuspladsen

Kgbenhavn/Frederiksberg gav sig i
kast med at arrangere en fest for livs-
kvalitet pa Rddhuspladsen i Kaben-
havn. Her var der masser af god mu-
sik, mad og drikke og mulighed for
at teende lys for sin donor. Alle trans-
planterede fik mulighed for at teende
et lys for deres donor som et udtryk
for deres taknemmelighed. Vejret var
med de frivillige, og det endte med et
brag af en fest.

Pyha...

Og sadan gik det sa!

Det er mandag d. 30. maj, og solen ham-
rer ind af vinduerne pé 13. sal. Opera-
tionen gik helt efter planen, og min fars
nyre ligger nu trygt og godt i hejre side
af mit baekken. Vi kom tilbage fra opera-
tion til en stue, der var pyntet til briste-
punktet af min mor og mine sgstre med
flag og blomster. Det har veeret nogle in-
tensive og folelsesladede dage for hele fa-
milien, men ubeskriveligt dejligt at veere
sammen.

Nyren var et dogns tid om rigtigt at starte,
men nu renser den sa fint. Min kreatinin

er faldet til 145 (fra +600), og bade min
far og jeg har det rigtig godt. Han er ble-
vet udskrevet i dag, og han og min mor er
taget hjem til Middelfart. Jeg regner med
at blive udskrevet pa fredag, det kan ikke
gd hurtigt nok!

Jeg er sikker p4, at det bliver en ny hver-
dag med mere energi og overskud. Pa
onsdag er det officielt sommer, og se-
sonen for rosé og grillhygge starter for
alvor. Tobias og jeg skal giftes, jeg har
den bedste familie og venneflok, ver-
den venter og jeg er sa uendeligt glad og
taknemmelig!




Har du

Som medlem af Nyreforeningen kan
du leje vores to huse i henholdsvis
Skallerup og Grenbzk.

I Gronbzk, mellem Silkeborg og Ran-
ders, har vi indrettet en hyggelig ferie-
bolig i det gamle Grenbeaek Hospital. I
huset findes en dialyseplads.

Ved Skallerup Klit i Nordjylland har vi
et sommerhus i umiddelbar neerhed af
Skallerup Klit Feriecenter, hvor vi dri-
ver en dialyseklinik.

Der er mulighed for feriedialyse hele
aret rundt begge steder.

Dialyseguiden
—din hjzelp til valg af dialyse

Med Dialyseguiden kan du fa hjelp til at beslutte, hvilken dialyseform

der passer bedst ind i dit liv. Det sker ved at svare pd spergsmél om,
hvad der er vigtigt for netop dig. Nar du har svaret pa spergsmalene,
far du en oversigt over, hvilke dialyseformer der matcher bedst med
dine svar. Svarene kan du gemme og tage med til samtalen hos din
leege.

Hent appen i App Store eller Google Play. Du kan ogsa benytte Dialyse-
guiden via vores hjemmeside pd www.nyreforeningen.dk/dialyseguiden.

rug for ferie?

For yderligere information eller
anspgning om ophold kan du kon-
takte:

Birthe Nielsen, tlf. 50 93 59 41,
mail: dialyse@nyreforeningen.dk.

Du kan leese mere om udlejning af
husene i Gronbzk og Skallerup pa
www.nyreforeningen.dk/rejser.



Kontaktoplysninger

Forretningsudvalget

Landsformand

Jan Rishave

TIf.: 622152 52

E-mail: jan.rishave@gmail.com

Naestformand

Malene Madsen

TIf.: 40 52 56 62

E-mail: malenejm@gmail.com

Solveig Lauridsen

TIf.: 7592 73 23

E-mail: sysol@sol.dk

Karin Wermuth

TIf.: 31233735

E-mail: trunte-1973@hotmail.com
Bent Nielsen

TIf.: 4582 14 00

E-mail: bellisbakken@mail.dk
Preben Glue

TIf.: 25 63 88 07

E-mail: preben.glue@mail.com
Vibekeea O. Jensen

TIf.: 22532075

E-mail: vibekeea@stusgaard.dk
Hanne Hedegaard

TIf.: 26 50 60 92

E-mail: hedegaard.hanne@mail.tele.dk

Lokalkredse

Nordjylland e Gunner Nielsen
TIf.: 98383372
E-mail: gunner.nielsen@gmail.com

Viborg ¢ Ove Jakobsen
TIf.: 2093 2581
E-mail: ovejak@webspeed.dk

@stjylland e Ann Bellis Hansen
TIf.: 28 89 76 96

E-mail: hansenann@hotmail.com
Vestjylland e Sgren Riis

TIf.: 97 821831

E-mail: s-riis@mail.tele.dk
Sydgstjylland e Rita Bruun

TIf.: 2178 76 43

E-mail: erbruun@gobel.dk
Sydvestjylland e Pia Nielsen

TIf.: 40 18 03 05

E-mail: nyreforeningen.sydvestjylland@nyre-
foreningen.dk

Sgnderjylland e Edith Nielsen

Tif.: 4142 3621

E-mail: edithnielsen@danbonet.dk
Fyn e Karin Wermuth

TIf.: 31233735

E-mail: trunte-1973@hotmail.com

Vestsjelland e Vibekeea O. Jensen
TIf.: 22532075
E-mail: vibekeea@stusgaard.dk

Storstrgmmen ¢ Mogens Bo Birch
TIf.: 55 34 41 07

E-mail: bo-birch@mail.dk

Roskilde e Jesper Drygaard

TIf.:27 28 47 16

E-mail: jesper@1-design.dk
Nordsjzelland e Bent Nielsen

TIf.: 4582 14 00

E-mail: bellisbakken@mail.dk
Kgbenhavns omegn ¢ Lis Videbaek
TIf.: 46 56 14 54

E-mail: Iv.flong@webspeed.dk
Kbh/Frederiksberg ® Bo Frahm
TIf.: 23214601

E-mail: frahm@vip.cybercity.dk
Bornholm e Steen Espensen

TIf.: 301114 70

E-mail: jegerdengladenisse@gmail.com

Feergerne ¢ Jorun Hggnesen
TIf.: +298 45 54 50
E-mail: jorunh@post.olivant.fo

oo
o0 e,
e ®e

N Nyreforeningen

Sekretariatet

Direktgr

Sven Gerner Nielsen

Direkte nummer: 22 60 20 11
E-mail: sgn@nyreforeningen.dk
Souschef + Socialradgiver

Jan Jensen

Direkte nummer: 50 93 59 50
E-mail: jj@nyreforeningen.dk
Kommunikationskonsulent
Karina Ertmann Krammer
Direkte nummer: 41 19 51 00
E-mail: kek@nyreforeningen.dk
Rejse + lotterikonsulent

Maria Helene Olesen

Direkte nummer: 50 93 59 48
E-mail: mho@nyreforeningen.dk
Klinikchef

Birthe Nielsen

Direkte nummer: 50 93 59 41
E-mail: dialyse@nyreforeningen.dk
Psykolog (frivillig)

Henning Sgndergaard

Telefon: 50 93 59 46

E-mail: hs@nyreforeningen.dk
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Blekinge Boulevard 2

2630 Taastrup

Treeffetid: Hverdage kl. 10-14
TIf.: 43524252

Giro nr.: 927-2100

E-mail: mail@nyreforeningen.dk

. www.nyreforeningen.dk R
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FRI SMS5/MMS
1 GB DATA

vimabll Tl vimabil

Nu kan du tale Nyreforeningens sag — bade nar du smser med dine
bern eller ringer til familien i den anden ende af landet.

Bliver du kunde hos vimobil, far vi nemlig 10 % af, hvad du betaler
i abonnement — uden at det koster dig noget. Og du kan samtidig

traekke belgbet fra i skat.

Du skal bare vaelge Nyreforeningen, nar du opretter dit mobila-
bonnement, s far vi stotten helt automatisk.

Laes mere pa www.vimobil.dk.

a nyreforeninger



