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Forskning @ger vores livskvalitet

AF JAN RISHAVE
LANDSFORMAND, NYREFORENINGEN

Vi har i denne udgave af Nyrenyt
fokus pa forskningen. Hvorfor er
forskning sa vigtig?

I Danmark bruges milliarder til
forskning hvert ar. Rigtig mange af
disse penge bruges indenfor sundheds-
veasenet — hvor er det dog dejligt at
folk er nysgerrige og ensker at forske.
Forskning skaber nye behandlings-
metoder, ny medicin samt nyt udstyr
og derved forbedres livskvaliteten for
patienter og deres pargrende. Jeg har
ofte teenkt, hvis den forskning havde
vaeret gennemfort tidligere, s havde
jeg haft et veesentligt lettere liv.

Nyreforeningen har gennem 32 ar
stottet nefrologisk forskning. Vi stiller

Hilsen fra

NASTFORMAND, NYREFORENINGEN

Keere laeser

Mens du sidder med det nye Ny-
renyt og gleeder dig til at leese alle de
speendende artikler, sé er der sket
noget nyt. Nyrenyt har faet ny ansvars-
havende redakter. Jeg er naestformand
i Nyreforeningen - og nu ogsa ansvars-
havende redakter for Nyreforeningens
eldste medie, Nyrenyt. Jeg er beeret
og begejstret!

Det forste, der er vigtigt for mig at
sige, er et hjerteligt tak til Jan Rishave
for, at jeg modtager et velfunderet fag-
ligt og laesevenligt blad.

Jeg er 40 ar og uddannet jurist
12006. Jeg bor sammen med min
skenne kereste og vores to dvergs-
chnauzere i Kebenhavn. Men jeg er
ogsé kronisk nyresyg og fodt med dob-
beltsidet barnecystenyre. Min sygdom
har saledes veaeret et livsvilkér, som kun

storre og storre krav til forskerne, om
at forske i omrader, som vi prioriterer.
Nyreforeningen er kommet frem til, at
vi selv skal vaere med i forskningen, vi
vil praege den nefrologiske forskning,
sd vi far gennemfort den forskning,
som giver mest livskvalitet og dermed
er vigtigst for os.

Nyreforeningens medlemmer stiller
sig ofte til rddighed for en lang raekke
forskellige forskningsprojekter. Vi har
nu ogsd oprettet vort eget forsknings-
panel, hvor forskerne kan finde egnede
patienter til netop deres projekt gen-
nem vort samarbejde med James Lind
Institute. Det seneste nye omkring
forskning er, at Augustinus Fonden
over 3 ér vil bevilge 60 mill kr til forsk-

ning indenfor nyresygdomme. Det ma
give et keempe loft for den nefrologi-
ske forskning. Nyreforeningen uddeler
hvert ar penge til forskning.

Vi har ikke mange penge til uddeling,
men det er uhyre vigtigt for specielt de
yngre forskere at fa "Nyreforeningens
blastempling”. Det er derefter muligt at
fa flere penge fra andre fonde, sa forsk-
ningsprojekterne kan gennemfores. Se
modtagerne af forskningspenge andet
sted i Nyrenyt.

Det ville vere dejligt, hvis flere stot-
tede Nyreforeningens forskningsfond,
s& det blev muligt at fa sat gang i flere
forskningsprojekter til stor glaede for
patienter og parerende.

Nyrenyts nye
ansvarshavende chefredaktgr

AF MALENE MADSEN, ANSVARSHAVENDE CHEFREDAKT@R, NYRENYT

sjeeldent har forhindret mig i at ga efter
mine dremme og ensker for livet.

Jeg begyndte mit nyreforeningsliv
12007 med en enkel ide om, at jeg
havde erfaret og leert en masse gode
ting i livet, som jeg synes, var veerd at
dele med andre, og derfor meldte jeg
mig ind og stillede op i Kebenhavn/
Frederiksberg kredsen og blev valgt.
Jeg har i Nyreforeningen arbejdet mest
med sundhedspolitik og fremme af
forskning og produktudvikling, men
0gsa lavet store arrangementer, som
havde til formal at fa omverden til at fa
oje pa os og - forhabentlig! - tage stil-
ling til organdonation.

I Nyrenyt vil jeg gerne have, leeseren
bliver nysgerrig, foler sig som en del af
et interessefaellesskab, hvor vi sammen
giver hinanden stotte, veerktojer og et
venligt skub, nar livets vej foles stejl. At

vi insisterer pa livet, selv nar det brin-
ger store udfordringer og endog sorg,
men ogsé bringer gleeder og succeser.
Vi har mange dygtige sundhedsfaglige,
der leeser med, og mit gnske er, at vi
kan inspirere og udfordrer til at teenke
ud af boksen og taenke kreativt, for at
mennesker med nyresygdom kan fa
behandling, der understotter livet og
ikke kun har fokus p& sygdommen,
men at fokus er pa det hele menneske
og de resurser, vi hver iser har, samt
sammenheengskraften i vores liv — det
er vigtigt for os og for vores parerende.

Til sidst er der kun at sige - rigtig
god leselyst og vi ses — maske — ude i
livet.

Keerlig hilsen
Malene Madsen
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Region Sjaelland-besparelse
rammer diatistradgivningen

Sofie Wendelboe er Klinisk dizetist og ansat
i dialyseafsnittet og nyreambulatoriet pa
Nykgbing F. sygehus, en satellit af Sjeellands
Universitetshospital (SUH) Roskilde. Hendes
stilling er reduceret fra 34 til 20 timer om
ugen i forbindelse med besparelsen i Region
Sjaelland i efteraret 2018, hvor cirka 40 pro-
cent af disetisttimerne pa SUH Roskilde og
Kgge blev sparet vaek.

Hun skriver her om, hvilken rolle diaetisten
spiller i behandlingen af nyresyge:

”Spar pa melk og ost, undga tilsat fosfat,
sker ned pa frugt og grentsager, tilbered pa
en bestemt méade. Pas pa med proteinrige
fodevarer, eller husk at f4 nok protein. Ko-
strad, som kan vaere svere at folge, og som
tilmed eendrer sig som folge af nyrefunk-
tion. Derfor er det vigtigt, at have mulighe-
den for at fa kompetent vejledning, sa det
er muligt at finde ud af hvad der geelder for
den enkelte nyresyge. Det er her dizetisten
kommer pa banen.

Vil vide, hvad man selv kan gore

Mange af mine patienter ensker at vide,
hvad de selv kan gore i forhold til at bevare
den nyrefunktion de har og/ eller udseette
tidspunktet for opstart af dialysebehand-
ling.

Gennem de sidste ar har jeg haft den
forste samtale med den nyresyge, alle-
rede nar nyrefunktionen er faldet til < 25
procent. Udover erneringsscreening, har

dieetistsamtalen inkluderet en ernzerings-
udredning baseret pa ernzringsrelaterede
blodprever, veegtudvikling, fysiske fund og
den nyresyges spergsmal og behov. Eventu-
elt en individuel erneeringsplan. Forlgbet er
fortsat ved opstart af dialyse.

Der er storre risiko for at blive under-
ernzret, nar man er i dialysebehandling.
Ifolge European Best Practice Guidelines,
er der evidens for, at stabile og velerneerede
dialysepatienter, skal have erneeringsopfolg-
ning 1-2 gange om éret og hver 3. maned,
hvis man er over 50 ar eller har veeret i
dialyse i mere end fem ar. Undererneerede
patienter ber folges oftere.

Nar patienterne, for appettiten svigter

I den tid jeg har varetaget rutinemaessig
ernringsscreening, er det min oplevelse,
at jeg ofte fanger patienterne, nar appetitten
begynder at svigte, fremfor nar veegten er
reduceret med 3-5 kg. Det giver en storre
chance for succes, nar den nyresyge kan
nojes med enkelte rad om energitet mad.

Ifolge de danske guidelines anbefales det,
at der startes med diaetistsamtale for opstart
af fosfatbindere. Kontrol af fosfat er et sam-
spil mellem fosfatbegreensning i kostindtag,
behandling med fosfatbindere og dialysebe-
handling.

To studier har vist, at en intensiv disetbe-
handling med fokus pa fosfat kan fa blod-
prover til at falde mod referenceomrédet,
men der er endnu ikke nok evidens pa

Patienten: Dizetistens arbejde er afggrende for mig

Bjarne Ljungdahl fra Kreds Storstrgmmen er en af de patienter, det lavere antal
disetisttimer kan ga ud over. Han er i nat P-dialyse hver nat og har vaeret det i tre ar.

”I sin tid, da jeg kun havde diabetes, havde jeg en anden type dieetist. Men da jeg begyndte at
blive nyresyg kom der fokus pa kalium og fosfat, og det har veeret helt uvurderligt at have en
dieetist med til at hjeelpe med at styre, at jeg far de rigtige ting. Jeg har haft et stort veegttab,
hvor hun var med inde over og ydet uvurderlig radgivning og stette til mig, men ogsa til ov-
rigt personale. Indtil videre har der veeret tid nok - jeg har haft en halv time hver femte uge,"

siger han og fortsatter:

"Det er bekymrende, hvis jeg ikke kan fa den tid laengere, for s& kan jeg ikke holde

r,.,-.«-?v" T — 5
styr pa hvilke energidrikke og madvarer jeg skal have og det vil selvfelgelig ga | ‘\Ix \5_/“/;(//!

\ . b "“'H..___‘_“ I
(S

ud over mine nyrer og hele min organisme.”

omrédet. Diaetbehandling ved forhejede
fosfatveerdier, bor varetages af specialiseret
klinisk dizetist, i samarbejde med ovrigt
sundhedspersonale. Jeg har blandt andet
et teet samarbejde med afdelingens kalksy-
geplejerske. Hver maned gennemgis alle
patienternes fosfatveerdier, og ved veerdier
udenfor referenceomrédet, dreftes behand-
lingsmuligheder og eventuelt behov for ny
samtale eller eendring i fosfatbindere.

Nar jeg sperger mine patienter, om de
folger en bestemt dieet, er svaret ofte nej. De
gor “bare” en masse for at sikre, at kalium
og fosfat er inden for referenceomrédet.
Kostradene er blevet en integreret del af
deres hverdag. Mit bud pa drsagen er, at nye
vaner er tilleert over lang tid, og allerede nar
nyrefunktionen er omkring 25 procent.

Derfor kan jeg ogsa vaere bekymret for
konsekvensen for mine patienter, nar jeg
har feerre timer til dieetbehandling og til at
vejlede mine patienter i hvordan kostradene
kan veere en del af deres hverdag.”

Annika er arets
solfanger 2019

Arets Solfanger er en pris, Nyreforeningen
uddeler til en person, der i seerlig grad har
bidraget til at oge livskvaliteten for men-
nesker med nyre- eller urinvejssygdom.

Annika Slot Overgaard har med sit
personlige eksempel hjulpet et andet
menneske - Arne Hansen - med nyresvigt
til at komme i hjemmehaemodialyse. Det
har givet ham livet tilbage, som han skrev
i sin indstilling af Annika Slot Overgaard:

”Jeg ville aldrig have haft taget mig
mod til at opstarte i at laere mig selv op
til hjemmeh@mo uden hende. Hendes
inspiration har veret min vej til hjemme
hemodialyse og til en meget bedre livs-
kvalitet. Derfor vil jeg gerne nominere
hende”, begrundede Arne Hansen.

Prisen blev overrakt til Annika pé érets
landsmede den 12 maj. Du kan laese An-
nikas reaktion pd prismodtagelsen pé

nyre.dk under ‘nyheder’

e
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Feergsk sundhedsminister pa besgg

Kampen for hjemmehamodialyse pa Feergerne tog et skridt fremad, da sundhedsminister, Sirid Stenberg og en
raeekke andre politikere kom hjem til nyreforeningsmedlem Sigrid Mikkjalsdéttir for ved selvsyn at se, hvordan
hjemmehamodialysen kan gge livskvaliteten for nyresyge, der bor fijernt fra ger uden dialyseafsnit.

AF SIGRID MIKKJALSDOTTIR

BESTYRELSESMEDLEM, NYREFORENINGEN FERBERNE

”Landspolitikere fra det feeraske parti Tj6d-
veldi, deriblandt sundhedsminister Sirid Sten-
berg kom hjem til mig, for at fd mere at vide
om hjemmedialyse.

Pt. er vi to pa Feergerne med hjemmehze-
modialyse, vi bor begge to i Klaksvik, og det
lokale sygehus er lige i naerheden.

Hemodialyse pa Feergerne har kun vaeret
en mulighed pa Landssygehuset i Torshavn og
har eksisteret siden 90%erne. Men for det var
der nogle nyrepatienter og deres parerende,
som tog ansvaret af behandlingen hjem til sig
selv, da de ellers ikke kunne blive behandlet
med haemodialyse pé Feeroerne.

Efter at heemodialyse blev en mulighed
pé Landssygehuset, gik der mange ar, for
nogen havde mod pa selv at tage ansvaret af
behandlingen. En mand i Klaksvik, Julius
Poulsen, valgte at blive oplert i dialysen, og
fik maskinen hjem i februar 2017. Samme dag
begyndte jeg med opleeringen.

Ma sejle to timer hver vej til behandling

Vi er nogle graesrgdder, som i nogle &r har
arbejdet pa at fa heemodialyse ud pa de to
andre sygehuse pa Fergerne. Dialysepatienter

bor rundt omkring i hele landet, og nogle af
dem ma tre gange om ugen, sejle i to timer
mellem deres hjem-o Suduroy til Térshavn

til behandling. Og s& hjem igen. Hvis haemo-
dialyse var pa sygehuset pa deres g, ville deres
behandling veere meget mere bekvem og deres
livskvalitet bedre.

Iblandt de graesrodder er Julius og jeg selv.
Vi gnsker, at alle har mulighed for at blive
behandlet neer hjemmet. Derfor ville det veere
oplagt, at heemodialyse var mulig pa alle tre
sygehuse pa Fergerne, sa haemodialysepa-
tienterne kunne blive behandlede tzettere
hjemmet.

Forste mode var for fire ar siden
For snart fire ar siden var Julius Poulsen,
min mor, som er formand for den fergske
Nyreforening, og jeg til mede med sundheds-
ministeren, Sirid Stenberg. Vi fremlagde vores
onske om at fa heemodialysebehandlingen
teettere pa patienterne. De lyttede. Vi har dog
ikke set resultater af det mode.

Midt i januar kontaktede et af lagtingsmed-
lemmerne mig. Sundhedsminister Sirid Sten-
berg og politikere fra partiet Tjédveldi, kom

til Klaksvik, min hjemby, og ville gerne se min
hjemmedialyse. Den 22. januar var de her.

Syv politikere, inklusiv sundhedsministeren.
De spurgte meget om behandlingen, hvilke
muligheder hjemmehsemodialyse gav mig og
om der er noget, jeg ville pnske, skulle gares
anderledes.

Fik set et konkret praktisk problem
Samme dag havde jeg faet en stor sending ma-
teriale til dialysen. Det skal alt sammen baeres
pa plads, og det klarer jeg ikke selv, men
heldigvis orker min mand at baere det. Hvis
jeg var alene, ville det neermest vere en uover-
skuelig opgave for mig. Dette meget hdndgri-
belige eksempel pé et problem med hjemme-
dialyse sa politikerne, og vi fik mulighed for at
fortzlle, hvordan det kunne loses. Selvfolgelig
var ensket om at fa oprettet heemodialyse pa
de to sma sygehuse oppe at vende.
Forhabentlig har dette besog vist dem i
retning af, hvor positiv indflydelse det har pa
dialysepatienter, at behandlingen foregér i
hjemmet, eller s& neer hjemmet, som muligt.”

Sigrid Mikkjaldottir: jmsigrid@yahoo.dk

Ny portal giver adgang til selv at booke feriedialyse i udlandet

Pa internetportalen “booknowmed.com” kan du nu selv ga ind og se, om der er ledige dialysetider og
booke tider pa den klinik, der ligger neermest din feriedestination.

AF JETTE THAARUP

Booknowmed.com samarbejder med 516
klinikker og hospitaler pa 380 destinationer
pé fem kontinenter. Hvert ar formidles mere
end en million dialysebehandlinger. Den
bliver stettet af EU og mere end 60 nyrepa-
tientforeninger verden over.

Sadan booker du

Nar du kommer ind pé siden, kan du
registrere dig og sege efter klinikker. Derefter
indtaster du destination, type af dialyse og
onskede datoer. Der er desuden en raekke
yderligere sogefelter, som kan udfyldes. Du vil
sd fa vist, hvilke muligheder, der er, hvorefter
du kan reservere de enskede dialysetider. Du

kan se, hvilke klinikker, der modtager EHIC
(det bla sundhedskort) som betaling og prisen
for behandling pa dem, der ikke accepterer
det. Efter at have booket vil du blive kontaktet
af klinikken med henblik pa at f4 ordnet det
nedvendige papirarbejde, blodprever med
mere.

Har du brug for hjelp til at finde en dialy-
seklinik i udlandet eller har du spergsmal til
hvordan det er at rejse med dialyse, sa kontakt
Nyreforeningens rejsekoordinator Jette Thaa-
rup.

jettethaarup@hotmail.com eller tlf. 22 81 46 78




Hvad kan jeg spise, nar jeg er smasulten?
- Inklusive sommerlaekkerier og koldskal.

Sommeren star for dgren, og det betyder forhabentlig lange aftener med dejligt solskin og
afslapning pa terrassen. Sommeren betyder sikkert ogsa gature pa stranden, en is i handen
og grillhygge. Imellem al hyggen er det vigtigt at huske mellemmaltider.

AF KLINISK DIZTIST KENNETH MARSK CHRISTENSEN, SGNDERBORG SYGEHUS OG KLINISK DIZTIST SOFIE WENDELBOE, NYK@BING F.

SYGEHUS

Et regelmaessigt maltidsmenster er
vigtigt, og folges Fodevarestyrelsens an-
befalinger, er det fornuftigt med tre ho-
vedmaltider og et til tre mellemmaltider
dagligt. Mellemmaltider er ikke kun med
til at holde meethedsfornemmelsen, men
ogsd til at undga lysten til fedt- og suk-
kerholdige snacks.

Den lille sult
Det er ikke afgorende, om du spiser et el-
ler tre mellemmaltider om dagen, da alle
har forskellige behov. Er du smasulten
kan du hurtigt ryge i feelden, hvilket kan
veere slikddsen eller kageskabet. Derfor
er det smart at planlegge nogle maet-
tende mellemmaltider igennem dagen.
Som nyresyg kan det vere sveert at
navigere i anbefalingerne og finde gode
alternativer til mellemmaéltider, specielt
hvis du skal passe pé kalium- og/el-
ler fosfatindtag. Sandheden er, at disse
neeringsstoffer ikke kan begraenses helt,

hvilket de heller ikke skal, men det er
vigtig at prioritere i, hvad du spiser.

I artiklen her, praesenterer vi dig for 10
skarpe mellemmaltider, der bade meetter
0g smager.

Til dine mellemmaltider kan du med
god samvittighed drikke vand, evt. tilsat
citron/limeskiver, sukkerfri saft, iste eller
din yndlingste.

Sommer, sol og is

Nar den varme sommertid narmer sig
og grillen kommer frem fra vinterhi, er
der nogle vigtige ting at huske pa.

Nar grillpelsen bliver lagt pa grillen,
er der stor risiko for, at den indeholder
tilsat fosfat. Vaelg gerne gkologiske grill-
polser, de er aldrig tilsat fosfat, og sperg
slagteren om der er brugt tilsat fosfat.
Andet kod kan spises som vanligt (ogsa
marineret!).

Ré grontsager indeholder store meeng-
der kalium. Ved kaliumbegraensning,

o %5-1 skive rugbred med smer, 1-2 spsk.
hytteost og 3 skiver agurk, krydret med
persille og peber

frisk- eller fladeost og 2 cherrytomater

« % skive rugbred med smeor, 1 stk. kogt
kartoftel og 1 stribe mayonnaise

« % stk. grovbolle med smer, 1-2 skiver
okologisk kedpaleg eller 1-2 spsk. frisk-
eller flodeost

« 1-2 stk. skorper med smor og 2 tsk. hon-
ning

« 1-2 skiver kneekbrod med smer, 1-2 spsk.

Ideer til mellemmaltider

« % stk. groft franskbred med smer, 1-2
spsk. rygeost og % stk. able

« 1 dl. yoghurt naturel, 1 dl flodeyoghurt
eller 2 dl sojayoghurt og % stk. wble

« 1 stk. ristet grovflutes med smor og 50

g hjemmerert tunmousse (tunmousse: %
ds. tun + 1 spsk. creme fraiche + peber og
citron efter smag)

« Y3 skive rugbrod med smer og 1 stk. pa-
leegschokolade

« 1 stk. grov pitabred med fyld af hytteost,
mayonnaise, skinke og gren peberfrugt

anbefales at meengden der spises, svarer
til én handfuld. Hvis du vil grille gront-
sager, sd giv dem et opkog inden, sa re-

ducerer du kaliumindholdet.

Du kan nyde de nye (kogte) kartofler
med god samvittighed, hvis du tilbereder
efter anbefalingerne. Se tekstboks.

Til en varm sommeraften, kan det vere
dejligt med en is. Det er bedre at veelge
flodeis frem for melkeis pa grund af det
lavere fosfatindhold. P4 varedeklaratio-
nen skal der st piskeflode som den for-
ste ingrediens.

Alternativt kan du vaelge en sodavands-
is. Veer dog opmerksom pa, om den er
lavet pa frisk frugt.

4 )

Tilberedning af
kartofler og grentsager:

Husk, at du kan reducere

kaliumindholdet i
kartofler og grontsager,
hvis du skr er/ skr§b

dem, skerer em i mm re
sty’kker 0% ger dem i
vand Tilsat salt.
Husk, at kogevandet skal
kasseres.

_ Tth

Nyd med god samvittighed de nye kartoﬂer



OPSKRIFTER

Kartoffelsalat

Til 3 portioner

200 g nye kartofler

100 g broccoli

5 stk. radiser

1 handfuld persille

2 dl. cremefraiche 38 %
2 tsk. flyende honning
Saft fra % citron

e Skrzel kartoflerne og skaer dem ud i
mindre stykker.

e Skeer broccolien ud i mindre buketter.
e Kog kartoflerne og broccolien, sa de

kan slippe en gaffel og lad dem kgle helt
ned efterfglgende. Kassér kogevandet.

/P r. port : o5, o t
- Portion: 435 mg kalium og 95 mg fosfat

e Skaer radiserne ud i sma stykker.

* Bland dressingen af cremefraiche, hon-
ning, citronsaft og smag evt. til med groft
salt og peber.

e Bland kartoflerne, grgntsagerne og
dressingen sammen.

Koldskél

Til 2 portioner

* Pisk seggehviderne stive.

2 dl. soyamaelk

2 dl. soyayoghurt

1 baeger aggehvide
2 spsk. sukker

1 tsk. vaniljesukker
Saft af 1 citron

Revet skal af % citron

¢ Tilsaet sukker og pisk lidt videre.

e Tilsaet derefter soyamaelk,
soyayoghurt, citronsaft og
citronskal mens du pisker.

Sommersmooth/e

Til 1 - 2 portioner

250 ml soyayoghurt med
citron-lime

1 dl. Jordbaer fra frost
1-2 tsk. agave sirup

¢ Blend soyayoghurt i en blender
sammen med jordbaerrene.

* Smag til med agavesirup.
® Er smoothien for tyk i konsisten-

sen, kan du tilsaette en smule vand
eller soyamaelk.

Fa direkte besked, nar nye rejser annonceres

Vidste du, at rejseglade medlemmer kan fa direkte besked om nye medlemsrejser?

Er du traet af at spejde efter plakater i dialysen eller holde gje med opslag pé facebook eller hjemmesiden, sa er Igsningen lige
for: Send en mail til mail@nyreforeningen.dk med overskriften ”Nye rejser”, sa far du automatisk en mail, nar en ny rejse an-
nonceres.

Er du flyttet eller har du skiftet telefonnummer, mailadresse eller navn, sa sla to fluer med ét smaek og giv os besked, sa sgrger
vi for at opdatere dine oplysninger.

Tilbuddet er forbeholdt medlemmer, sa hvis du ikke allerede er medlem, er det en god anledning til at fa meldt dig ind.



Nyreforeningen

Nordjylland ... .
Kredsformand: Gunner Nielsen, tlf. 98 38 33 72. Mail: gunner.
nielsen@gmail.com. www.nyre.dk/nordjylland

Midtjylland
Kredsformand: Svend Aage Pedersen, tlf. 20 87 94 41. Mail:
svap@eyesee.dk. www.nyre.dk/midtjylland

11. august: Sommerudflugt
17. november: Julehygge

@stiylland
Kredsformand: Ann Bellis Hansen, tlf. 28 89 76 96. Mail: han-
senann@hotmail.com. www.nyre.dk/oestjylland

4. juni: kl. 16.00 pa AUH - parerendegruppe og transplantati-
onsgruppe

25. august: Sommerudflugt Seby Brunkulsmuseum

24. november: Julehygge Thorsmelle

Vestjylland. ... . .

Kredsformand: Seren Riis, tlf. 97 82 18 31. Mail:
kmsriis@hotmail.com. www.nyre.dk/vestjylland

Sydgstjylland........... . .
Kredsformand: Rita Bruun, tlf. 21 78 76 43. Mail:
erbruun@gobel.dk. www.nyre.dk/sydoestjylland

20. juni: Mode i P-dialysegruppen med pérgrende kl. 14.00
7. 0g 8. september: Rekreationsweekend den
9. september: Mode i Transplantationsgruppen.

Sydvestjylland ... .
Kredsformand: Kent Thomsen, tlf. 23 64 99 82. Mail:
kentoglene@hotmail.com. www.nyre.dk/sydvestjylland

14. juli: Sommertur med rundvisning i Sandskulpturparken.

7. september: Foreningernes dag i Esbjerg.

5. oktober: Sundhedsmesse i Seedding Centeret, Esbjerg

10. oktober: Temaaften pa Hotel Arnbjerg, Varde med foredrag
af Charlotte Bogevig

23. november: Julefrokost pa Sydvesten, Esbjerg

Senderjylland.
Kredsformand: Else Lorentzen, tlf. 51 95 44 36. Mail:
elselo@bbsyd.dk. www.nyre.dk/soenderjylland

15. juni: Bustur til Fane.
23. august: Kulturnat

Fyn
Kredsformand: Karin Wermuth, tlf. 31 23 37 35. Mail:
trunte-1973@hotmail.com. www.nyre.dk/fyn

16. juni: Gatur pa Stige @

22. juni: Cafebesog pé Carlslund

1. september: Gatur Munkemose Odense C.

Find Kreds Fyn pa Facebook ved at skrive 'Nyreforeningen
Kreds Fyn'i sogefeltet.

Vestsjeelland.
Kredsformand: Gert Keilow, tlf. 29 65 62 81. mail:
gert.keilow@yahoo.dk. www.nyre.dk/vestsjaelland

Storstrgmmen ...
Kredsformand: Carsten Andersen, tlf. 22 97 27 81. Mail:
h.carsten.andersen@gmail.com. www.nyre.dk/storstroemmen

Roskilde..........
Kredsformand: Jesper Drygaard, tlf. 27 28 47 16. Mail:
jesper@1-design.dk. www.nyre.dk/roskilde

16. juni: Sommertur. Se indbydelse under Roskilde Kreds.

Nordsjzlland.........
Kredsformand: Jette Thaarup, tlf. 22 81 46 78. Mail:
jettethaarup@hotmail.com. www.nyre.dk/nordsjaelland

28. august: Netverksgruppe for yngre nyresyge pa 30 -60 ar pa
Cafe Vivaldi i Hillerad.

Kgbenhavns omegnskreds ... .
Kredsformand: Lis Videbaek, tlf. 46 56 14 54. Mail:
lv.flong@webspeed.dk. www.nyre.dk/koebenhavns-omegn

4. juni k1. 18.30: Mede i samvaersgruppen i Kulturhuset, Poppel
Alle 12, 2639 Tastrup

16. juni: Skovtur for medlemmer og pérgrende.

- Find kredsen pa Facebook ved at skrive Nyreforeningen Kg-
benhavns Omegn i sogefeltet.

Kebenhavn/Frederiksberg ...
Kredsformand: Marie Skott, tIf. 50 91 36 11. Mail:
xantippe83@hotmail.com. www.nyre.dk/koebenhavnfrederiks-
berg

15. juni: Oplevelses- og hyggebustur til Men med beseg bonde-
gird med gérdbutik og bytur i Stege.

16. juni: Frilandsmuseet k1.10.45

17. august: Sommeraften pa Bakkens Hvile



ORGANDONATIONSDAGEN

Det sker lokalt i

Nyreforeningen

14. september: Nattevandring i Zoologisk Have
- Tilmelding og yderligere info via www.nyren.dk/aktiviteter

Bornholm
Kredsformand: Steen Espensen, tlf. 30 11 14 70. Mail:
jegerdengladenisse@gmail.com. www.nyre.dk/bornholm

Feeroerne
Kredsformand: Jérun Hegnesen, tIf. +298 45 54 50. Mail:
jorunh@post.olivant.fo. www.nyre.dk/faeroerne

HUSK!
For alle kredse gelder det, at du kan ga ind pa deres lokalside pa
nyre.dk og finde de senest opdaterede oplysninger om
aktiviteter og mulighed for frivilligt arbejde og feellesskab.

Du er altid velkommen til at kontakte tillidsfolkene i din kreds
direkte per mail eller telefon.

@remaerk dit bidrag til
nyreforskningen!

Nyreforeningens Forskningsfond har
hvert ar siden stiftelsen i 1988 stgttet
projekter, der pa kort eller laengere sigt
kan komme mennesker med
nyresygdom til gode.

Du kan nemt og hurtig veere med til at
stgtte forskning i nyresygdomme ved at
give et bidrag pa MobilePay 35346.

Meerk din besked "FORSK" og skriv ogsa
bade dit for- og efternavn.

Organdonationsdagen 2019 er den 12. oktober

- tilmeld allerede nu dit arrangement og bestil materialer

Den 12. oktober markeres den arlige Organdonationsdag i hele Dan-
mark. Du kan nu tilmelde events og veere med til at skabe opmaerksom-
hed og dialog om organdonation.

Sammen fik vi skabt dialog om organdonation, og som sidegevinst tog
hele 13.176 danskere stilling i Organdonorregistret i oktober 2018.

| kan lave et event til Organdonationsdagen og vaere med til at fa endnu
flere danskere til at tage snakken om organdonation. | oktober udkom-
mer der en eventkalender, som fortzller og promoverer alle events og
skaber synlighed omkring Organdonationsdagen.

Du kan fra den 1. juni og frem bestille materialer til Organdonationsda-
gen 2019. Bemzerk dog, at der er et begraenset antal materialer, som
fordeles mellem de tilmeldte events. Du skal bestille de materialer, du
kunne gnske dig, og sa vil Dansk Center for Organdonation sa vidt mu-
ligt forsgge at impdekomme de gnsker. Hvis du tidligere har staet for et
event, haber vi, at du vil genbruge beachflag, bannere, veste og t-shirts.

Laes mere her:
https://organdonor.dk/organdonationsdag/materialer/
https://www.tilmeld.dk/organdonationsdag2019



AT REJSE ER AT LEVE

- MED P-DIALYSE

At rejse er at leve —ogsa

Da Michael Mortensen begyndte i dialyse, matte hans aktive livsstil

med dykning, racerlgb, ski og hyppige rejlser indstilles. Troede han.
Men sa galt gik det ikke. Laes her Michael fortzelle, hvordan han
med grundig planlaegning og en betragtelig mangde ga-pa-mod har
rejst til blandt andet Florida, selvom han er i p-dialyse.

AF MICHAEL MORTENSEN,
MEDLEM AF NYREFORENINGEN
KIRKE HYLLINGE

“Jeg hedder Michael og er 61 ar. Jeg har
veeret nyresyg i 29 ar — indtil for et ar si-
den har jeg dog klaret mig med prednison
og vanddrivende medicin. Men for et ar
siden gik det galt med nyrefunktionen
efter en operation for noget helt andet.
Min nyrefunktion faldt, og den er nu pé
otte procent.

Jeg har altid veeret meget aktiv. Jeg rejser
10-12 uger om éret som backpacker, jeg
dykker, jeg kerer roadracing pa motorcy-
kel, jeg star pa ski og forspger i det hele
taget at leve et aktivt liv. Men da nyre-
funktionen var for nedadgéende, var der
pludselig en masse ting, som jeg enten
ikke kunne eller ikke matte.

Dykning var det forste, der stoppede. Hel-
bredsmeessigt kunne jeg simpelthen ikke
- jeg kunne slet ikke kontrollere min puls

61-arige Michael har altid haft en aktiv livsstil.
Da fik dialysebehov, matte han i en periode
vinke farvel til rejser og sport. Men efter han
begyndte i p-dialyse, har han genoptaget sin
rejseaktivitet. Foto: Michael Mortensen.

og min vejrtreekning, og nar man ikke kan
det, er det umuligt at balancere sig selv i
vandet. Jeg kunne ikke rejse, fordi rejse-
forsikringen ikke deekker, nar der er gang
i nyresygdommen. Jeg matte blive hjemme
fra skiferien, hvor resten af familien tog
afsted. Roadracing turde jeg ikke — dels
var jeg utroligt treet, og dels var jeg ofte
svimmel. Nogle uheldige egenskaber, nar
man beveeger sig pa en racerbane.

”Kunsten er at holde
sig oppe og tro p4, at
det bliver bedre.
Og det gjorde det”

Michael Mortensen

Mindre impulsiv rejsemade
Jeg ma sige, at jeg var bestemt heller ikke
mentalt upévirket af disse fysiske begraens-
ninger. Nar man ingenting kan eller ma,
er det let at ryge ned i et sort hul. Kunsten
er at holde sig oppe og tro p4, at det bliver
bedre. Og det gjorde det.

For godt tre maneder siden startede jeg
i p-dialyse med natmaskine. Jeg oplevede,
hvordan jeg fik det gradvist bedre. Efter
halvanden maned fik jeg gront lys til at
rejse. Jeg bestilte med det samme tre uger
til Florida. Der er jeg netop kommet hjem
fra. Om to uger flyver jeg til Bulgarien for
at st pa ski. Jeg bestilte ogsa lige en rejse
til Dstrig - nu vi var i gang.

Det er en anden made at rejse pa. Som
backpackere bestilte vi bare flybilletter
— derfra rejste vi bare rundt i Asien el-
ler Mellemamerika i 6-8 uger. Sddan gor

man ikke, nar man er i dialyse. Alt skal
planlegges. Jeg er begunstiget af at veere
tilknyttet CAPD Roskilde, hvor leeger og
sygeplejersker, ud over at gore alt hvad
der er menneskeligt muligt for at give mig
livskvalitet, ogsé har veeret utrolig behjeel-
pelige med alt det praktiske omkring leve-
ring af veesker til destinationerne.

Ordentlig ose til alle veeskerne

I Florida lejede vi en bil for at kunne kere
rundt. Og den bil skulle vaere stor - for ud
over dialyseapparatet og vores almindelige
bagage skulle vi have 240 liter dialysevae-
ske med, som blev leveret pa det forste
hotel, vi var indlogeret pa. Alt dette fylder
cirka 2,5 kubikmeter - sé der skulle en
peent stor bil til. Vi havde ogsé en kuffert
med slangeszet, jodskaller og propper med,
da dette ikke er i pakkerne i USA.

Sé skal man huske medicinlister, certifi-
kat pa dialyseapparatet og man skal tjekke
apparatet ind som medicinsk udstyr - og
veere rimelig sikker p3, at de behandler det
ordentligt og apparatet lander samme sted
som en selv!

Mange tanker om hvad kunne ga galt
Jeg havde mange tanker om, hvad der
kunne gé galt. Hvad hvis vaeskerne ikke
blev leveret eller ikke passede pa slan-
gerne? Hvad hvis dialyseapparatet gik i
stykker?

Da jeg kom derover og startede appa-
ratet op forste gang, virkede det ikke, og
jeg kunne ikke finde ud af, hvad der var
galt. Det viste sig, at poserne er anderledes
der — man skal knzkke en lille plastikdims
inde i slangen for at &bne til veesken.

Da jeg fandt ud af det, var alt i orden.
Men man er noget sarbar, hvis der er no-
get, der ikke virker.

Det er selvfolgelig bavlet at slaebe rundt



AT REJSE ER AT LEVE

- MED P-DIALYSE

nar man er i p-dialyse

pa apparat og veasker, stille det hele op et
sted og pille det ned dagen efter. Men jeg
er taknemmelig for at have muligheden
for at rejse - min sygdom til trods. Skife-
rien er sikkert lidt lettere - der er vi pa det
samme hotel hele ugen.

Lader sig fint gore med planlegning
Jeg synes, jeg ville fortzlle dette til andre,
som er i dialyse. Man kan sagtens rejse
med p-dialyse. Man skal planlegge det
hele - men s& kan man altsa ogsa gere
rigtig meget. Planen til neeste vinter er
Asien 3-4 uger et sted og sa flyve til en ny
destination i 3-4 uger. Derfra kan vi leje en
motorcykel og udforske omraderne. Tage
apparatet og et par kasser veeske med og
sejle til en @ og tage et par dage der. Jeg er
sikker p4, det nok skal blive godt.
Dykning ter jeg ikke endnu. Om jeg
kommer til det ved jeg ikke - jeg hiber det.

Roadracing sesonen starter til maj - og jeg o
er klar. Michael Madsens p-dialyseapparat star fint og godt pa hans kuffert under hans road-trip til

Florida. Pa turen havde han 240 liter dialyseveeske med. Foto: Michael Mortensen.

S& min konklusion er, at hvis man foku-
serer pd alt det, man kan i stedet for det,
man ikke kan eller ikke m4, sd kan man
altsa fa et rigtig godt liv med p-dialyse”

” Jeg synes, jeg ville fortaelle"f
dette til andre, som er i dialyse.
Man kan sagtens rejse med
p-dialyse. Man skal planlaegge det

Der matte en paent stor bil til at transportere 2,5 kubikmeter dialysevaeske, e o o
slangeseet, jodskaller, propper og dialyseapparatet plus resten af bagagen med hele — men Sa kan man altsa Ogsa
rundt i Florida, og alt gik da ogsa som det skulle. Foto: Michael Mortensen.

gore rigtig meget.”
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TEMA: FORSKNING

Praesentation af arets fondsmiddelmodtagere
fra Nyreforeningens Forskningsfond 2019

12 forskningsansggninger blev i ar imgdekommet. Modtagerne blev hyldet pa arets landsmgde i maj maned i Korsgr.

mod hgjre Hanne Agerskov, Theresa Junker, Martin Lundin og
Maria Rasmussen ved uddelingen pa arets landsmgde. Foto: Gunner Nielsen.

Nyreforeningens Forskningsfond er stiftet i 1987 og har siden 1988 i alt uddelt mere end 12
millioner kr. Dens formdl er at yde stgtte til forskning i nyresygdomme, at yde stgtte til forsk-
ning i behandling af nyresygdomme og yde stgtte til formidlid af viden om nyresygdomme.

Arets fondsmiddelmodtagere er:
Navn: Hanne Agerskov

Stilling:
Klinisk sygeplejeforsker, Ph.d., post doc

Sted:

Nyremedicinsk Afdeling Y, Odense Universi-
tetshospital

Klinisk Institut, Syddansk Universitet

Modtager: 35.000,- kr.

Projekt:

Formilet er at undersege, hvordan hverdags-
livet opleves, erfares og handteres, ndr man
lever med kronisk nyresvigt og modtager hae-
modialysebehandling og en fremtidig trans-
plantation ikke er en mulighed, ud fra bade et
patient- og et parerende perspektiv.

Navn: Jain Bressendorff

Stilling:
Laege, Ph.D.

Sted:

Endokrinologisk Nefrologisk afdeling
Nordsjellands Hospital, Hillerod
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Modtager: 35.000,- kr.

Projekt:

Personer med kronisk nyresvigt har en
dedelighed, der er 5-10 gange sa hgj som
baggrundsbefolkningen, og forekomsten

af hjertesygdom er seerligt hoj ved kronisk
nyresvigt. Dette menes at vere betinget af
den hgje forekomst af dreforkalkning, der
ses hos personer med kronisk nyresvigt. Pa
trods af denne udbredte &reforkalkning, fin-
des der ikke effektive behandlinger, som kan
forhindre udviklingen af denne seerlige type
areforkalkning. V vil underspge, om magne-
sium-behandling kan bremse udviklingen af
areforkalkning i hjertet.

Navn: Tobias Danvel

Stilling:
Reservelege

Sted:
Nyresygdomme, Aarhus Universitets Hospital

Modtager: 35.000,- kr.

Projekt:

Nyresyge har oget dedelighed, og iser over-
dedelighed pa baggrund af hjertesygdom.
Nyrepatienter har en sterre grad af ateroskle-
rose end baggrundsbefolkningen, denne
ogede forkalkning er formodentlig et led i den
andrede knoglemetabolisme hos nyresyge.
Med en nylig etableret malemetode vil vi un-
derspge om to nye knoglemarkerer Periostin
og Cathepsin K korrelerer til dod, graden og
endringer af kar- og hjerte-forkalkning samt
knoglemineral teetheden.

Navn: Ann-Maria Gramkow

Stilling:
Afdelingslaege

Sted:
OUH; Nyremedicinsk afdeling Y

Modtager: 35.000,- kr.

Projekt:

I Samarbejde med Vejle klinisk og Immuno-
logisk afdeling vil vi udvikle en ny biomarker
for celleskade péa nyren. Biomarkeren vil vaere
vaevsspecifik i stedet for donorspecifik og vil i
bedste fald kunne forudsige afstedning, inden
den forekommer klinisk.

Navn: Theresa Junker

Stilling:
Klinisk sygeplejespecialist / kommende Ph.d.
studerende

Sted:
Radiologisk forskningsenhed, Odense Univer-
sitetshospital

Modtager: 35.000,- kr.

Projekt:

Vi gnsker med dette projekt at vurdere be-
handlingsresultatet og livskvalitet efter hen-
holdsvis partiel nefrektomi og cryobehandling
af sma, maligne nyretumorer.



Navn: Tilde Kristensen

Stilling:
Afdelingslaege

Sted:
Hospitalsenhed Midt, Regionshospitalet Vi-
borg, Medicinsk afdeling

Modtager: 35.000,- kr.

Projekt:

Patienter med nyresygdommen minimal
change nefropati behandles med hejdosis
prednisolon, hvilket har effekt hos 70-80% af
patienterne. Prednisolon virker ved at pavirke
en sdkaldt GC-receptor. Det er i andre studier
vist, at patienter der har god respons pa pred-
nisolonbehandling har mange GC-receptorer
i nyrerne. I vores forskningsprojekt vil vi
etablere en metode til at bestemme mzangden
af GC-receptorer hos den enkelte patient for
at identificere de patienter, der skal i predn-
isolonbehandling og dem, der ikke skal.

TEMA: FORSKNING

Modtager: 35.000,- kr.

Projekt:

Formalet med projektet er at afklare, hvordan
sammensatningen af immundsempende
medicin til nyretransplanterede patienter
pévirker forekomsten af infektion med kys-
sesygevirus (Epstein-Barr virus) og lymfeknu-
dekreeft. Herudover ensker vi at belyse gvrige
risikofaktorer samt komplikationer til infek-
tion med Epstein-Barr virus (EBV).

Navn: Teitur Oli Kristjansson

Stilling:
Studentermedhjeelper

Sted:

Region Hovedstaden

Center for It, Medico og Telefoni
Rigshospitalet

Modtager: 35.000,- kr.

Projekt:

Ved at opna en effektiv regulering af ionkon-
centrationen i blodet, er det muligt at lave en
effektiv filtrering af affaldsstoffer i blodet. Det
vil gore det muligt at lave et mobilt dialyseap-
parat, som vil dialysere kontinuerligt - som
en rask nyre — og derved undga, patienten har
svingende perioder, hvor de har det godt og
darligt.

Navn: Lene Ugilt Pagter Ludvigsen

Stilling:
Reservelage

Sted:

Medicinske sygdomme, Kolding sygehus, Sy-
gehusvej 24, 6000 Kolding og Nyresygdomme,
Aarhus Universitetshospital (AUH)

Navn: Martin Thorbjern Lundin

Stilling:
Stud. med.

Sted:
Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet
Kobenhavns Universitet

Modtager: 24.000,- kr.

Projekt:

Projektet skal undersege, hvordan fosfatrigt
maltid akut pavirker mineralstofskiftet hos
patienter med ophert nyrefunktion i perito-
nealdialyse.

Navn: Anne Juhl Nielsen

Stilling:
Specialestuderende, Molekyleer Medicin

Sted:

Specialestuderende tilknyttet Blodprever og
Biokemi, Aarhus

Universitetshospital

Modtager: 35.000,- kr.

Projekt:

Malet for projektet er at etablere en robust
maling af sCD163 i urinprever for herved at
bringe maling af sCD163 i urin frem til sikker
klinisk anvendelse. Halvmane glomerulonefri-
tis er en aggressiv beteendelsestilstand i nyrens
filtreringsapparat, som ikke blot hurtigt ned-
seetter nyrens funktion, men som ogsé - uden
rettidig behandling - hurtigt kan resultere i
nyresvigt. Tilstanden kraever teet overvagning
under sygdomsforlgbet for at kunne vurdere
behandlingsrespons og for at forebygge den
hoje forekomst af tilbagefald.

Navn: Merel Pool

Stilling:
Ph.d. studerende

Sted:

University Medical Center Groningen, Hol-
land men med seks maneders arbejde i Bente
Jespersens gruppe, hvor Merel Pool allerede
har assisteret med at fA maskinperfusion af
nyrer ved kropstemperatur til at fungere i en
grisemodel.

Modtager: 35.000,- kr.

Projekt:

Ved nyretransplantation fra afded donor
opstar der ofte undervejs skader pa nyren
p.g.a. iltmangel, og nyere forskning tyder pa,
at disse skader kan udbedres. Mens nyren
gennemstremmes med en iltholdig vaeske ved
kropstemperatur, inden transplantationen

til den nyresyge. Samtidig haber vi at kunne
fastsld en nyres funktionsduelighed, sa gode
nyrer ikke kasseres og darlige ikke transplan-
teres. For at maskinpefusion skal fungere er
det nedvendigt med iltbeerere, som klassisk
vil veere rode blodlegemer. Vi gnsker ved
studiet at undersege om kunstigt fremstillede
iltbeerere kan erstatte blod, som kan medfere
infektion eller immunisering.

Navn: Maria Rasmussen

Stilling:
Afdelingsleege, Lektor

Sted:
Klinisk Genetisk Afdeling, Vejle Sygehus
Beriderbakken 4, 7100 Vejle

Modtager: 35.000,- kr.

Projekt:

Nyresvigt medforer en betydelig oget risiko
for hjertekarsygdom og tidlig ded. Hos cirka
20% af patienterne med terminalt nyresvigt
forbliver arsagen til nyresvigt uafklaret. Nyere
undersogelser tyder pd, at eendringer i arve-
materialet bidrager til nyresygdommen hos en
betydelig andel af yngre patienter med ter-
minal nyresvigt. I dette studie vil vi anvende
avancerede genetiske analysemetoder til at
pévise sjeeldne, uerkendte arvelige nyresyg-
domme.



TEMA: FORSKNING

Forste danskproducerede dialysemaskine pa vej ?

Teitur Oli Kristjansson og Christopher Ravn Boe er to ingenigrstuderende pa Danmarks Tekniske Universitet
(DTU), der er i gang med udvikle processer, som kan filtrere ioner uden brug af store maengder dialysevaeske.
Dette er en hidtil uset tilgang i forsgget pa at skabe sma, baerbare heemodialysemaskiner.

AF MALENE MADSEN

Teitur og Christopher er blandt fondsmid-
delmodtagerne fra Nyreforeningens Forsk-
ningsfond 2019. De anser sig som et hold,
der arbejder pa en lgsning, hvor formalet er
at erstatte den traditionelle heemodialysema-
skine med en moderne og transportabel ver-
sion, som vil give dialysepatienter mulighed
for at leve et liv uden hyppige og lange besog
pé hospitalet.

I modsatning til de eksisterende (giganti-
ske) dialyseapparater, som kreever en enorm
mengde filtreret vaeske, vil deres apparat
efterligne en egentlig nyre ved at dele blodfil-
trationen op i tre dele: 1) ion-filtration, 2) vee-
skeudskillelse og 3) fjernelse af affaldsstoffer.

Stalsat handtryk og klare visioner

Da jeg moder de to studerende, er det i et lidt
kedeligt undervisningslokale i bygning 349
pa DTU. Allerede ved handtrykket er man
dog ikke i tvivl om, at her er der to stalsatte
unge mennesker, som har determination og
én mélsaetning: At bygge en beerbar dialyse-
maskine.

Da jeg sporger, hvad det egentlig var, der
inspirerede dem til at ville udvikle en behand-
lingsform til dialysepatienter, svarer Teitur
prompte, at han sad og laese pé 2. semester i
en bog om dialysebehandling, og der var klart
udviklingspotentiale i de gigantiske maskiner,
der findes i dag.

Vi er meget lgsningsorienterede og tager
en problemstilling ad gangen - og det er
smartest at begynde med det vanskeligste -
nemlig regulering af ion-koncentrationen,"
forteeller Teitur.

Selvom de kunne ngjes med at ga efter at
udvikle enkle metoder, som kan benyttes til
at bygge en dialysemaskine af andre - hvis de
virker i praksis — sa onsker de selv at bygge en
beerbar dialysemaskine. De er ikke i tvivl om.
Og deres bacheloropgave skal netop handle
om den sveereste del, nemlig de matematiske
beregninger bag reguleringen af ion-koncen-

i
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Teitur Oli Kristjansson (t.v) ses her sammen sin samarbejdsparter Christopher Ravn Boe (t.h.)

T

til uddelingen af Nyreforeningens Forsningsfoond 2019. Foto: Gunner Nielsen.

trationen.

Vi har eksperimentet med en ny tilgang
til at isolere ioner fra blodet. Vores hidtidige
eksperimenter har vist under samarbejde
med en kemiingenigr, at vores nye metode
godt kan fungere, hvorfor det giver mening at
fortsaette udviklingsarbejdet.

Fascinerende matematiske formler
Affaldsstofferne i blodet dannes i cellernes
stofskifte. For eksempel dannes urinstof ved
nedbrydningen af aminosyrer. Kreatinin
dannes, nar kreatin nedbrydes og kuldioxid
dannes, nar fedtsyrer og sukker forbreendes.
Felles for affaldsstofferne er, at de findes i
blodet, fordi de skal fores hen til et organ, der
kan udskille dem - nyrerne eller lungerne.

Mineralerne i blodet findes som ioner. Ioner
er elektrisk ladede molekyler og kaldes ogsa
elektrolytter. Eksempler pé ioner i blodet er
natriumioner, klorioner, calciumioner, ka-
liumioner samt stoffet bikarbonat. Alle disse
ioner har forskellige livsvigtige funktioner.

Christopher fortaller, at det, der er noget
af det mest fascinerende i processen, er de

mange matematiske formler, som er taget fra
andre omrader end det fysiologiske-/ sund-
hedsomréde:

” For eksempel kan ligninger, som beskriver
elektriske egenskaber i batterier, anvendes til
at beskrive ioners opforsel i vores filtrerings-
system,” uddyber han.

Der er forskel pa affaldsstoffer og ioner, og
det kraever maske to forskellige mader at
filtrere dem ud pa. Teitur og Christopher er i
hvert fald optimistiske, fordi de ved, at deres
beregninger passer, og nu skal det afpreves pa
DTU’s laboratorium Skylab, som giver stu-
derende mulighed for at afpreve deres teori

i praksis og lave iveerksatteri — et miks, der
12018 forte til, at forskere og studerende pa
DTU etablerede 87 startups. Det er det hgje-
ste antal nye virksomheder, der nogensinde er
etableret pa DTU i lobet af ét ar.

Planen er, at udnytte en af Skylabs filosofier
’fail-fast, som gar ud pé hurtigt i forlebet at
finde ud af, om ens idéer kan lade sig gore.
De to studerende har planer om at lave en
reekke laboratorietest, hvor de vil forsage



TEMA: FORSKNING

Det Nationale Genome Center
—en rejse mod bedre

individuel behandling?

Centret er et sted, hvor der kan blive lavet genanalyse af en gentest for at finde ud af, hvad en
person fejler eller har anlaeg for at komme til at fejle. Personlig medicin betyder, at sundheds-
vaesenet tilpasser opsporing, behandling og opfglgning af sygdom til den enkelte patient.

AF MALENE MADSEN

Hvad er en gentest?

Gentest er en blodprave eller anden vevs-
prove, hvor man kan se personers genmasse
for at vurderer sygdomsrisiko og evt. stille
diagnose og laegge en behandlingsplan.

En del af forlgbet ved at finde ud af hvad en
person fejler er, at vurdere sygdomsrisiko ud
fra indikationer i blodet mv. og evt. samt ligge
en behandlingsplan med medicin, kost mv.
Men som noget nyt inddrages arvemassen,
som er en del af de indikationsvaerktejer, der
kan bruges til at handterer sygdom hos den
enkelte.

Kan jeg selv bestemme over mine data?
Behandling i sundhedsveesenet kreever sam-
tykke efter sundhedslovens regler. Det geelder
ogsa, ndr der skal stilles diagnose, og der skal
foretages en gentest. Genomeanalyser kraever,
at du tager stilling til, om du vil have fore-
taget genomeanalyser og om dine data ma
anvendes til forskning. Det er muligt for dig
at frabede dig, at dine genetiske oplysninger
bruges til andet end din egen behandling.

Bliver mine data opbevaret sikkert?

Dine genetiske oplysninger vil blive gemt i en
National genomdatabase med sikkerhedslos-
ninger. At opbevare og analysere genetiske
oplysninger kraever et hojt sikkerhedsniveau
- sikkerhed og beskyttelse af oplysninger er
styrende for arbejdet med Personlig Medicin
i Danmark. De oplysninger, som Nationalt
Genom Center opbevarer, md kun behandles

med henblik pa forebyggende sygdomsbe-
keempelse, medicinsk diagnose, sygepleje, pa-
tientbehandling eller forvaltning af laege- og
sundhedstjenester. Oplysningerne kan ogsa
bruges til videnskabelige og statistiske formal.

Sporgsmalet er, om vi skal bekymrede for
vores data.

Iflge Professor i Sundhedsret Mette
Hartlev kommer det an p4, hvilket perspektiv
man vurderer sporgsmalet ud fra:

Det er helt klart min generelle vurdering, at
forskerne ikke er interesserede i enkeltperso-
ner, men menstre. Set i det lys kan man godt
have tillid til, at den forskning, der bliver ge-
nereret, ikke er af en slags, der vil eksponere
enkeltpersoners privatliv.”

Mette Hartlev fortseetter:

”Hvis man sperger om, hvorvidt vi har ind-

rettet lovgivningen pé en made, som finder en

passende balance mellem hensynet til borger-
nes privatliv og den forskningsmeessige brug
af data, sa kan man diskutere det”

Hvad har knoglemarv og personlig medicin
til feelles?

I fremtiden skal genanalyser ikke blot finde
fejl eller mutationer i genomet. Men pa sigt
ventes den viden ogsa at fore til udvikling af
ny behandling og medicin.

Safremt vi igennem genterapi eller trans-
plantation af immunforsvaret kunne sikre,
at immunforsvaret ikke gér til angreb pé den
transplanterede nyre, ville det revolutionerer
ventelisterne i Danmark.

Hvis det en dag bliver muligt at transplanterer
dele af knoglemarven, der danner immun-
forsvaret, fra en nyredonor, kan man sikre et
perfekt match mellem donor og modtager,
som ellers ikke passer sammen. Men hvis
kroppen fik et nyt immunforsvar fra donor af
nyren, er der ikke leengere et immunforsvar,
der bekeemper den nye transplanterede nyre.

Forskning i gener abner op for personlig
medicin og individuelle behandlingsmulig-
heder og — maske en dag lase et stort sam-
fundsproblem. I dag er det en drom og mange
biologiske udfordringer mangler stadig at
blive lost. Men hvad der forekommer umuligt
i dag er maske muligt engang i fremtiden.

(Fortsat fra foregdende side)

at regulere ion-koncentrationen. Teitur og
Christopher forteller, at det er et pilotprojekt,
hvor det skal undersoges, om der er matema-
tisk grundlag for at reguleringen kan lykkes,
og samtidig kan gores effektivt. De forste

resultater skulle gerne veere klar inden for de
naeste seks maneder, siledes at det kan be- el-
ler afkreeftes, om teorien holder i praksis. De
er optimistiske, og de har en vision om, at fa
patienter ud af hospitalerne og ud i livet til en

mere aktiv livsstil. Teitur og Christopher slut-
ter af med et smil pa leeben: "Alt kan ske”
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TEMA: FORSKNING

Vi skal stgtte fors g

der pavirker meningsdanné
og skaber resultat

Den forskning vi stgtter i Nyreforeningen skal skabe mervaerdi for

AF MALENE MADSEN
N/ASTFORMAND | NYREFORENINGEN OG
ANSVARSHAVENDE CHEFREDAKT@R

Forskning og vidensdeling er det, der red-
der og forbedrer nyresyge menneskers liv.
Dermed forbedrer det ogsa livet for vores
parerende.

Men ud over den vigtige kernefunktion at
give livskvalitet til mennesker med nyrelidel-
ser og deres parerende, sa kan vi ogsa bruge
forskning til at skabe politiske resultater.

Giver vores argumenter tyngde

Det er vigtigt for os, at vi anvender forsk-
ning til at underbygge vores argumenter i
sundhedspolitik for at give vores argumenter
endnu mere veegt.

Et eksempel pa forskning, hvor vi har gjort
dette, er tandleegeprojektet om nyresyges
mund- og tandhygiejne. Resultatet af forsk-
ningsprojektet var klart. Nyresyges teender
og mundhygiejne er generelt meget darligt,
seerligt pa grund af manglende spytproduk-
tion, som er en hjernesten i god mund- og
tandhygiejne.

Med denne dokumentation i handen kan vi
nu dokumentere et behov for, at vi - ligesom
blandt andet kreeftpatienterne — ber have
bedre tilskudsordning til vores medlemmer.

Oversatte amerikansk model til dansk
12017 satte Nyreforeningens psykolog Hen-
ning Sendergaard sig til skrivebordet og

oversatte en amerikansk dialysevalgsmodel til

danske forhold, hvilket i sig selv var noget af
en bedrift. Mqdellen blev til Nyreforeningens
dialysevalgsapp, som tog udgangspunkt i den

nyresyge persons prioriteringer af nogle stan-
dardudsagn.

Ide bruges i dag pa seks hospitaler

Ideen bag dialysevalgsmodellen blev inspira-
tion til Jeanette Finderups Ph.D. "Fellesbe-
slutningstagning ved dialysevalg” (FBT-DV).
Denne interventionsmodel har til formal
igennem samtaler med personen med nyre-
sygdom og pargrende at f personen med ny-
resygdom til at 1) opleve sig involveret i valg
af behandling 2) tage vare pa eget helbred i
forhold til deres nyresygdom, og 3) involvere
sig i egen behandling og pleje.

Desuden er formélet at undersoge om inter-
ventionsmodellen har indvirkning pé antallet
af patienter, der velger hjemmedialyse og
fastholder valget. Jeanette Finderups dialy-
sevalgsmodel er i skrivende stund anvendt pa
seks hospitaler.

Fokus pa pradialysepatienter med diabetes
Et andet forskningssamarbejde, som cemen-
terede patientinddragelse pa flere niveauer og
gav os mulighed for underbygge vores viden
med forskning, var Kidney Connect.

Det var en sporgeskemaundersogelse,
som viste, at preedialysepersoner med dia-
betes som grundsygdom enskede en samlet
forebyggelse- og behandlingspakke af deres
sygdomsindikationer. Den viste ogs4, at de

opfattede livskvalitet som mere end fysisk
helbred og at det var afgerende for sam-
menhgengskraften i deres liv at tage ejerskab
for egen behandling. I forbindelse med dette
forskningsprojektet atholdt jeg en reekke
opleeg bla. pa konferencen Eye for Pharma

i London, pa FSnefros drsmede, pa Skejby
og Rigshospitalets fagseminarer m.fl. og fik
sdledes via forskningen mulighed for at tale
mennesker med nyresygdomme sag.

Giver sammenhangskraft og livskvalitet
Vi m4 aldrig tove med at sege viden om vores
nyresygdom og behandling af den.

Den bedste behandling, er den der giver
vores liv ssmmenheengskraft og livskvalitet,
det er det vi skal straebe efter at dokumenterer
igennem forskning og det er ogséa dét vi skal
have prioriteret og konsolideret igennem
Nyreforeningens sundhedspolitik.

¥ 4




DINE RETTIGHEDER

Socialradgiveren har ordet:
Kronisk nyresyg og i arbejde? Sa tjek, om
du kan fa et seerligt befordringsfradrag

AF JAN JENSEN

Er du kronisk nyresyg skal du vide, at

du kan have mulighed for at fa et serligt

befordringsfradrag, hvis du er i arbejde.
Det kan gore sig geeldende, nér du

har seerlige udgifter til kersel, og disse

udgifter er nedvendige for at fastholde

dit arbejdsliv og dermed din indkomst.

Jan Jensen er socialradgiver i
Nyreforeningen. Som medlem
kan du kontakte ham, hvis du har
spgrgsmal om dine rettigheder.

Mail: jj@nyre.dk
TIf. 50 93 59 50. (ikke fredage)

Det drejer sig om seerligt
befordringsfradrag for kronisk syge
efter Ligningslovens § 9 d.

Vurderes fra sag til sag

Det beror altid pa en konkret vurdering,
om du opfylder betingelserne for at fa
det ekstra fradrag.

Du skal have en erkleering fra din
laege, hvor det fremgir, at det er
ngdvendigt for at du kan passe dit
arbejde, at du atholder udgifter til
korsel. Laegen skal beskrive dine fysiske
symptomer, treethed og udtretning.
Laegen kan ogsé anfore, at det er
nedvendigt for dig at kunne mode
fleksibelt pa grund af udsving i dit
helbred/funktionsevne.

Laegeoplysningerne skal du selv skaffe
og betale.

Det, at du méske har langt til
arbejde eller bor langt fra offentlige
transportmidler, spiller ikke ind ved
vurderingen.

Du behgver ikke at have bevilget
handicapbil for at kunne fa fradraget.
Det er ikke en forudsetning , at
der er tale om kersel fra arbejde til
bopzl. Der kan ogsa gives fradrag
for befordringsudgifterne mellem for
eksempel sommerhus og arbejdsplads.

Henvendelse om befordringsfradraget
sker til Skat.

Fradraget svarer til de faktiske udgif-

ter ved transporten med fradrag af en
egen andel pa 2.000 kr.

Helt konkret skal der foreligge doku-
mentation for alle de udgifter, der har
veeret atholdt i lgbet af aret til transport.

Udgifterne i forbindelse med kersel i
egen bil kan opgeres pa fplgende méde:

. Breendstof, olie

. Vask, smorring, frostvaeske m.v

. Reparationer(herunder
udskiftning af deek).

. Forsikringer

. Evt. breendstofafgift

. Afskrivning af bilen fastsat til

15 procent af anskaffelsesprisen, indtil
den er nedskrevet.

De samlede udgifter deles med antal
kerte kilometer det pagaeldende ar
og ganges med kilometerantallet i
forbindelse med arbejdskersel.

En anden og lettere méade at opgore
kerselsfradraget pa er at benytte statens
hojeste takst for arbejdskersel 3,56
kr.for de forste 20.000 km., derefter den
lave takst 1,98 kr pr. kert km.

Hvis du ikke tidligere har veeret op-
merksom pa disse fradragsmuligheder
kan arsopgerelsen efterreguleres tre ar
tilbage. Det kreever naturligvis, at du er i
stand til at dokumentere udgifterne.

tere til Nyreforeningen.

Betaenk Nyreforeningen i dit testamente

Nyreforeningens penge er ikke store! Alligevel indretter vi ikke vores daglige drift pa forventning om arve-
indteegter. Til gengaeld, nar der kommer en arv, har den stor betydning. Alle pengene gar nemlig direkte til /)
aktiviteter af betydning for vores medlemmer.
Derudover er Nyreforeningen godkendt som velggrende organisation og dermed fritaget for arveafgifter.
Hvis du derfor vil tilgodese nyrepatienter og “fa meget ud af dine penge” er det en god ide at testamen-

Vi har aftaler med ”Legaldesk”, “Testaviva” og "DinArv”, som du finder dem pa nettet. Hos dem kan du - \“"
kan oprette testamenter til sma priser. De yder ogsa radgivning.
Du er naturligvis velkommen til at kontakte sekretariatet pa mail@nyre.dk eller telefon 43 52 42 52.




Videnskabelig artikel forklaret:

Afdaekker, hvad der motiverer

anonyme nyredonorer

Et studie i Journal of Renal Care, hvor man har interviewet anonyme
donorer, viser, at de godt forstar risici ved at donere en nyre. Men de-
res gnske om at hjzelpe et medmenneske er stgrre end faren for selv

senere at kunne fa komplikationer.

AF HENNING S®NDERGAARD

Det er nu blevet muligt at donere sin nyre
veek til en person man ikke kender i Dan-
mark. I starten af aret abnede regionerne for
en vurderingsenhed, som skal hjelpe dem,
der onsker at donere deres nyre til en frem-
med, for at se om det kan lade sig gore for
dem.

Kan de overskue konsekvensen?
Anonym donation har veret muligt i en del
ar i bade Sverige og Storbritannien, og man
regner med, at vi i Danmark maske vil fa
adgang til omkring fem ekstra nyrer hvert ar.
Et af de store spergsmal, som har vaeret
fremme i debatten, har handlet om, hvorvidt
donorerne kunne overskue konsekvenserne
af det, de gik ind til. En del af den diskussion
har ogsa handlet om de motiver, der ligger
bag gnsket om at give sin ene nyre vak til en
man ikke kender.

Motiv: At hjelpe andre mennesker

Et nyt studie i Journal of Renal Care, hvor
man har interviewet anonyme donorer om
deres overvejelser i forbindelse med donatio-
nen, viser, at den mest motiverende faktor for
anonyme donorer, er gnsket om at hjaelpe et
andet menneske, som man ved, er i en rigtig
sveer situation. De adspurgte vidste alle, at der
var risici forbundet med at komme af med sin

ene nyre, men gnsket om at hjaelpe et med-
menneske var langt steerkere end faren for, at
man senere selv kunne fa komplikationer for
alle de adspurgte.

Hort om muligheden via medierne

Alle 11 deltagere i studiet havde taget deres
beslutning, efter de havde laert om nyresyge
via medierne, enten de traditionelle eller so-
ciale medier.

De fleste af dem havde diskuteret deres
beslutning med deres neermeste, inden de
henvendte sig til et transplanationscenter. De
var alle blevet evalueret og to af dem havde
allerede doneret deres ene nyre vaek.

En af rsagerne til, at vi ikke har tilladt ano-
nym donation i Danmark for nu, har veret, at
leeger og administratorer pa transplantations-
centrene har veeret bange for, hvilke motiver
denne type donorer har haft. Det er helt i trad
med de observationer, som man beskriver
i artiklen, hvor den steorste hindring rundt
omkring i hele verden netop er en manglende
viden om donorernes motiver for at ville
donere, og om de var i stand til at foretage en
sa vigtig beslutning.

Har som kerneverdi at gore en positiv forskel

Nar de blev spurgt ind til deres veerdier i
bredere forstand, s man, at de potentielle
donorer havde en livsanskuelse, hvor det
at hjeelpe andre mennesker eller gore andet
godt i verden var en keerneverdi for dem.
Det faldt dem helt naturligt at hjelpe, ogsa
selvom det indebar en vis risiko for dem selv.
Flere af dem kunne ikke forstd, hvorfor der
ikke var mange flere, der donerede deres nyre
anonymt.

Tilsyneladende er den frygt, man har haft i
systemet, for at donorerne vil fortryde senere,
ikke til stede hos dem som beslutter sig for at
donere til en fremmed.

Nalen "Den blomstrende nyre” er til-
bage i sortiment. Kgb den via
hjemmesiden www.nyre.dk. Skriv 'pin'
i spgefeltet, s kommer du frem til
webbutikken og kan betale med kort.




Forskerteam arbejder pa en
implanterbar, kunstig nyre

Et af de mest ambitigse forskningsprojekter inden for behandlin
arer udV|kI|n% af en kunstig nyre.

som er laengs

AF HENNING SONDERGAARD

‘Nyren' kan varetage de vigtigste af normale
nyrers funktioner, den kan filtrere diverse
affaldsstoffer fra blodet og holde den rette
veeskebalance i kroppen.

The Kidney Project ("nyreprojektet”) er et
samarbejde mellem en reekke universiteter,
men det styres fra University of California
San Francisco, UCSE, og fra Vanderbilt Uni-
versitetet, hvor de to stiftere af projektet,
Shuvo Roy og William Fissell, har hver deres
laboratorier.

Projektet startede allerede i 1998 som et
samarbejde imellem de to. Begge er uddan-
nede ingenigrer og fysikere, desuden har
William Fissell taget en tilleegsuddannelse
som nefrolog.

Brugte de forste ar pa at udvikle delene

De forste mange &r arbejdede de og deres
team med at udvikle de nedvendige kompo-
nenter til den kunstige nyre. De kom frem

til, at det ville kreeve to komponenter at fa
nyren til at gore det, der var nedvendigt for at
kunne fungere inde i kroppen.

Den forste del var et silikonefilter, som kan
opsamle de forskellige affaldsstoffer, der er i
blodet, og som vi skal af med dagligt.

Den anden del var at finde noget, som
kunne sorge for, at der ikke blev trukket for
megen vaske og for mange salte ud af blodet.

Dyrker nyreceller i et silikonegitter
Hertil kunne de ikke finde noget kunstigt
materiale, som kunne gore det pa en méde,
der var ngjagtig nok. Sa de endte med at
danne nyreceller i laboratoriet ud fra men-
neskelige stamceller. Stamcellerne far sé lov

til at vokse sig fast pa et gitterveerk af silikone,
sadan de kan opretholde den rette salt- og
vaeskebalance.

Det, som sker, er at silikonefilteret filtrerer
alle urenheder og en masse veske ud fra
blodet, som sa derefter lobet gennem nyrecel-
lerne, der sorger for at sende de 'gode’ salte og
den rette maengde vaeske tilbage til blodbanen,
inden det rensede blod kommer ud i systemet
igen og affaldsstofferne bliver til urin. Det kan

en af nyresvigt i disse

et amerikanske "The kidney Project" er det projekt
med at opfinde en kunstig nyre, som kan opereres ind i kroppen.

umiddelbart lyde som en simpel idé, og det er
det ogsa pa papiret. Men der er mange feelder
i det. Og derfor har det taget mere end 20 ar
at nd hertil, hvor de har noget, der ligner en
feerdig ide.

Stor prototype viser, princippet virker

De har i mange &r haft en prototype, som er
en meget stor maskine, der virker efter ssmme
princip. Men den bliver ikke brugt ret mange

Shuvo Roy, Ph.D. viser prototypen og det silikoneﬁltr, der er en del af den kunstige, implanter-
bare nyre, The Kidney Project arbejder pa. Foto: majedphoto.com /The Kidney Project.



steder udover i deres egne laboratorier. Men
den har gennem darevis bevist, at princippet er
holdbart - det skal bare langt ned i storrelse.

Det storste problem i forhold til at lave no-
get, der er smat nok, lyder sére simpelt, nar de
forteeller om det. Det er nemlig at finde nogle
mader at fa blodet til at flyde gennem 'nyren’,
uden at det klotter - altsa storkner. Det er et
problem i to dele.

Skal forhindre blodpropper i systemet

Den forste del handler om at fa blodet til at
lebe om hjerner." Igen lyder det pa overfladen
temmelig fjollet. Men det er klart, at nar man
skal have blodet gennem forskellige filtre, s&
kan det ikke bare lobe gennem et langt, lige
ror - det skal skifte retning en hel del gange
for at komme ud i den anden ende. Og det er
svert at gore, uden at noget af blodet kommer
til at lobe langsommere end andet, og dermed

Ved hjalp af stamceller dyrker forskerne nyreceller pa et silikone-
gitter. Foto: https://pharm.ucsf.edu/kidney /The Kidney Project.

er der straks risiko for, at det storkner, der
hvor det lgber langsomst.

Komponenterne ma ikke afgive giftstoffer
Den anden del af problemet er at finde mate-
rialer, som pé den ene side ikke afgiver gift-
stoffer til blodet, men som pa den anden side
heller ikke far blodet til at haenge fast. Der
lober mange liter blod gennem systemet pé
et dogn, og materialet skal kunne holde ikke
bare mange dage, men mange ar uden at det
pavirker blodet p4 nogen som helst méide.

Den fardige nyre har lange udsigter

Nér den kunstige nyre er ferdigudviklet vil
den kunne hjalpe rigtig mange folk med kro-
nisk nyresvigt. Den vil kunne erstatte dialyse
for en del mennesker, og den vil 0gsa vere et
alternativ til mange transplanterede. Fordelen
ved den er, at man slipper for immundem-

pende behandling, da der ikke er noget ma-
teriale fra et andet menneske, som vil kraeve
immundaempende medicin.

Og de nyreceller, som findes inde i den, er
opdraettet i et laboratorium og derfor helt
‘rene.' Desuden vil de vaere inde i den skal, alle
filtrene er indeni.

Vi kommer dog til at vente et stykke tid.
Forst skal den gennem en del ar med test pa
mennesker, og s kommer den forst pd mar-
kedet i USA, for vi far den at se herhjemme.

Men det gor nok ikke sa meget. Jeg horte
William Fissell holde foredrag om den for
nogle ar siden, og da han var feerdig, rejste
min ven Ted sig op og spurgte:

"Ma jeg vaere den forste til at fa én?"

Hvortil William Fissell tort svarede:
"Du har ikke lyst til at vaere den forste."

Sé det er nok en god idé for os at veere tal-
modige og vente pa den helt feerdige version.

Det er malet, at den kunstige nyre skal kun-
ne indopereres. Foto: The Kidney Project.
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Creating an Implantable Bicartificial Kidnoy as a
permanent solution to end slage renal disease,

Rishave sidder.

Vaer med i Nyreforeningens forskningspanel

Nyreforeningen har oprettet sit eget forskningspanel.
Forskningspanelet skal komme med anbefalinger til forskere,
om, hvad der er brug for og hvordan forskningen giver mening
for de patienter, der er slutbrugere af mange af forskningsre-
sultaterne. Naestformand Malene Madsen er formand for
Nyreforeninges forskningspanel, hvor ogsa landsformand Jan

Du kan ogsa veere med. Meld dig ved at skrive en besked med

30 £+ ANKD

" 8 Legury of Putient Engugesent & ddwocay

"FORSKNINGSPANEL" i emnefeltet til mail@nyre.dk.

Stgtterne af projektet. Foto: The Kidney Project.
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REJS MED NYREFORENINGEN

N¥rei0reningen har
et godt tiibud il dig

| Grenbaek mellem Silkeborg og Viborg har Nyreforeningen

et dejligt feriehus kaldet Gr@gnbaek Hospital. F 0
Som medlem kan du leje di%ind uanset om du er dialysepa- .a dla]ySe
tient eller ej. Hvis du har behov for heemodialyse, kommer h]

der en sYgepIeje_rske og sorger for dig. Er du i P-dialyse, er %
din afdeling behjaelﬁehg med at fa bestilt dialysevaeske, der iel‘le
bliver bragt til feriehuset. Huset kan lejes hele aret. l"ls

Tjek priser og booking pa www.nyre.dk/rejser/
eilerrr’ing 5093 59 41%£irthe Nielzen). l

| Skallerup Kljt har Nyreforeningen et feriehus, hvor du som
medlem ogsa kan nyde en ferie. Priserne er seerdeles gode.

Haemodialyse kan du modtage et par kilometer fra
\ge. sommerhuset. Ogsa her er der en s_yl%eplejerske, der tager
“e\ag p ‘\ hand om dig. Alle, der holder ferie i Nordjylland kan fa ferie-
‘“‘ “§B . dialyse pa Dialysen Skallerup Klit. Huset kan lejes hele aret.

\
e\\\§“ S L, :
“\e“\ '(Ia'iek priser o éogglg:rﬁ |;:ia www.nyre.dk/rejser/

ler ring 50 rthe Nielsen).

Som noget nyt er der indenfor de seneste ar etableret en N o

dialyse IQ_a Fang. Hvis du er pa ferie i Sydvestje/lland_kan du 0gsa

sejle til Fang fra Esbjerg. Dialysen ligger kun fem minutters dl'

gang fra faergelejet. F alySG pa°
dng!

%pmgsmﬁl? §a tgv endelig ikke med at skrive eller ringe til
Irthe Nielsen; dialyse@nyre.dk eller tli. 50 93 59 41.
Vi sleder os til at hyde dig velkommen!



MEDLEMSKURSER

Ga ikke glip af en oplevelse for livet!

Har du ikke fgr vaeret til et af Nyreforeningens kurser eller aktiviteter? Sa skulle du
prgve det. Du far ny viden og mulighed for at mgde andre i samme situation.

Medlemskursus: Lev livet - ogsa nar det er sveert

Der vil vere en blanding af feelles og opdelte aktiviteter og
faglige opleeg, s programmet vil ikke vaere ens for alle.

Hvor: Trinity Hotel & Konferencecenter. Gl. Fargevej 30,
7000 Fredericia, 7000.

Hvornar: 5. — 6. oktober 2019.

Vi ved godt, at det for mange — méske iser for bernene - er
graenseoverskridende at mede op til socialt samveer med
fremmede mennesker i flere dage, og i en travl hverdag kan
det foles som mange dage at tage veek hjemmefra, nar kalen-
deren endelig skriver ferie. Dog kender vi mange, der tid-
ligere har vaeret med pa disse kurser og som vendte tilbage
igen og igen, indtil bernene blev voksne. De beskriver bl.a.
kurserne med folgende ord:

Kurset henvender sig primeert til:
“En gave at mode andre, der forstar preecis, hvad det hand-

« Dig, der er blevet nyresyg indenfor de ler om”

sidste 3 ar, og dine parerende
Programmet vil veksle mellem forskellige oplaeg, og der vil

« Dig, der har ventet pé en nyre i ogsa veere rig mulighed for, at I kan dele jeres erfaringer

minﬁst 3ar og dine pér grende med hinanden. Gruppearbejdet foregar i de tre malgrupper,
hvor nyresyge og parerende er i hver deres gruppe.

« Dig, der star for at skulle give eller

modgtage en nyre indenfor det kommende &r  Praktiske informationer:

og dine pér@r ende. Der er fuld forplejning med en deltagerbetaling pa 350 kr.
pa dobbeltveerelse — enkeltverelse 500 kr. Drikkevarer er for
egen regning.

300 kr. for bern og unge under 18 ar. 0- 3 arige er gratis. Det

Tilmeldingsfrist: Senest den 23. august 2019 er et krav, at alle i familien er medlemmer af Nyreforenin-
pa telefon 50 93 59 50 eller jj@nyre.dk gen. Transport serger man selv for.

NYRE.DK/KURSER

FIND ALLE KURSER PA
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Forretningsudvalget

Landsformand

Jan Rishave

TIf.: 289093 14

E-mail: jan.rishave@gmail.com

Naestformand

Malene Madsen

TIf.: 40 52 56 62

E-mail: malenejm@gmail.com

2. naestformand

Charlotte Willer Kristensen

TIf.: 28 90 22 88

E-mail: charlotte@mortenwiller.dk

Karin Wermuth
TIf.: 31233735
E-mail: trunte-1973@hotmail.com

Jette Thaarup
TIf.: 22814678
E-mail: jettethaarup@hotmail.com

Peter Husted Sgrensen
TIf. 60 82 58 40
E-mail: peterhusted@outlook.dk

Lone Haar
TIf.: 5099 1191
E-mail: lone.haar@hotmail.com

Gunner Nielsen
TIf.: 98 38 33 72
E-mail: gunner.nielsen@gmail.com

Sekretariatet

Direktgr

Sven Gerner Nielsen

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

Direkte nummer: 50 93 59 50
E-mail: jj@nyre.dk

Treeffes ikke fredag
Kommunikationskonsulent
Angela Brink

Direkte nummer: 41 19 51 00
E-mail: ab@nyre.dk
Konsulent

Vakant

Direkte nummer: 50 93 59 48
E-mail: mail@nyre.dk

Foto: Handicaporganisationernes Hus, Danske Handicaporganisationer

Fa en bisidder med fra Nyreforeningen

Som medlem af Nyreforeningen kan du fa en bisidder med til samtale pa kommunen, jobcen-
tret eller hospitalet. Dette geelder, hvor end i landet du bor.

Der kan vaere mange arsager til at tage en bisidder med til en samtale. En af de mest alminde-
lige arsager er darlig kommunikation med sagsbehandleren. Men gnsket om en bisidder kan
ogsa skyldes, at man ikke kan overskue at sidde alene overfor “systemet”, at man frygter at
blive for fglelsesmaessig bergrt under mgdet og for eksempel blive vred og ulykkelig.

Bisidderne er frivillige og har alle gennemfgrt et dagsforlgb i Nyreforeningen om kommunika-
tion, samtaleteknik samt krisehandtering og haft praktiske gvelser.

Denne medlemsservice er landsdaekkende. Hvis du gnsker at fa en bisidder med til en
samtale, kan du kontakte Nyreforeningens socialradgiver Jan Jensen pa mail jj@nyre.dk

Ring til Nyrelinjen og tal med vidende mennesker, der forstar din stituation

Nyrelinjen er et tilbud til foreningens med-
lemmer, hvor du kan ringe og fa en snak med
en, der har stdet i samme situation som dig.

De frivillige pa Nyrelinjen har tid til at lytte og
stptte dig, og de deler ogsa gerne ud af egne
erfaringer.

Du kan ringe direkte til de vidende frivillige
pa Nyrelinjen. Der er ingen faste telefontider.
Tager de ikke telefonen, kan du legge en
besked med navn og telefonnummer og sa
ringer de tilbage.

Du kan laese om alle de frivillige pa https://nyre.dk/nyrelinjen/.

Klinikchef Skallerup dialyse oo ‘ “e.,

Birthe Nielsen . R
Direkte nummer: 50 93 59 41 . R
E-mail: dialyse@nyre.dk K Nyreforeningen .
Koordinerende sygeplejerske Fang dialyse N B'ekinge Boulevard %
Per Eggert Larsen N 2630 T 2 .
TIf.: 27 62 67 28 D Tt aastrup :
E-mail: fanoe@nyre.dk : ®fetid: tirsdag- torsdag kl. 10-15 -
Rejsekoordinator : TIf.: 4352 47 55 :
Jette Thaarup E-mail: mail@n :
TIf: 228146 78 . o e dk :
E-mail: jettethaarup@hotmail.com °, -nyre.dk ..’
Treeffetid mandag til torsdag fra kl. 16-19 '.. .

23



Udgiver: Nyreforeningen, Blekinge Boulevard 2, 2630 Taastrup.

Har du type 1 eller 2-diabetes?

— Og er du interesseret i at deltage i et videnskabeligt forsgg?

Du kan muligvis deltage i forsgget, hvis:

¢ Du er enten mand eller kvinde og fyldt 18 ar

® Du har diabetisk nyresygdom

¢ Og hvis du er kvinde, sa er du enten permanent steriliseret eller fyldt mindst 45 ar og gaet i
overgangsalder, defineret som udeblevne menstruationer i mindst to ar

Forsgget undersgger en ny medicin til behandling af diabetisk nyresygdom for at vurdere effekten og
sikkerheden af medicinen, samt hvor godt medicinen tales.

Forsgget varer cirka to maneder for dig. Behandlingen gives som tabletter dagligt i 28 dage sammen
med din sadvanlige behandling. Du skal besgge hospitalet otte gange i forsggsperioden. Besggene
begynder altid om morgenen. To af besggene vil vare ca. 8-12 timer. De gvrige besgg varer cirka
mellem to og otte timer. Mellem besggene skal du notere information om forsggsmedicinen dagligt i
en dagbog.

Dit helbred vil blive fulgt gennem hele forsgget med lzegeundersggelser, hjertekardiogram (EKG),
blodprgver, maling af langtidsblodsukker og blodtryk.

Vi refunderer eventuelle udgifter til transport (tog, bus, bil samt parkering) samt tabt
arbejdsfortjeneste efter geeldende regler.

Forspget sponsoreres af Boehringer Ingelheim Danmark A/S. Forsgget er godkendt af
Leegemiddelstyrelsen og De Videnskabsetiske Komitéer.

Forsgget foregar pa: Bispebjerg Hospital, Kolding Sygehus, Steno Diabetes Center samt Rigshospitalet.

Hvis du er interesseret i at hgre mere, kan du kontakte:

Forsggssted: Bispebjerg Hospital Forsggssted: Rigshospitalet Nefrologisk/
IC Forskning endokrinologisk Klinik P/PE afsnit 2131
Liselotte Christiansen Helle Corinth

Telefon: 51247316 Mellem kl. 09.00-14.00 Telefon: 35459608 Mellem kl. 10.00-14.00
E-mail: liselotte.klint.christiansen.01@regionh.dk E-mail: helle.corinth@regionh.dk
Forsggssted: Steno Diabetes Center Copenhagen Forsggssted: Kolding Sygehus
Komplikationsforskningen Medicinsk Ambulatorium

Bente Blaaholm Forskningsenheden

Telefon: 30913363 Mellem kl. 09.00-14.00 Mette Lgkke/Rikke Sgby Andersen

E-mail: bente.blaaholm.nielsen@regionh.dk Telefon: 76362142 Mellem kl. 09.00-14.00

E-mail: mette.loekke@rsyd.dk eller
rikke.soby.andersen@rsyd.dk
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