NYRENYT

DECEMBER 2019 » ARGANG 44 / NR. 4 « WWW.NYRE.DK

Forskning med Patientinddragelse:

Nar 2 + 2 bliver 5

Planlaeg din rejse med Nyreforeningen

Nordisk samarbejde
har voksevaerk

® Nyhed: Danmark med i donorkade
® Nyt studie: Nyresyge bgrn har det socialt svaert
® Efterlysning: Afslag pa rejseforsikring
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LEDEREN

Visioner

En vision er et onske om at forandre no-
get i fremtiden.

Jeg har mange visioner om fremtiden for
Nyreforeningen (NF), men vigtigst er, at
nyrepatienter og parerende alle opnar en
god livskvalitet. NF hjelper i dag til en
bedre livskvalitet

Konkret mener jeg, at vi skal vaere flere
frivillige i NF. Vi skal have flere engage-
ret i vores vigtige sag. Der foregar mange
spendende ting i kredsene og pa Lands-
plan, men med flere engagerede folk kan
vi sette endnu flere projekter i gang.
Landets 16 Kredse skal alle blive "staerke
kredse”, sd det bliver muligt, at gennem-
fore endnu flere gode arrangementer.

AF JAN RISHAVE
LANDSFORMAND, NYREFORENINGEN

Vi skal forbedre vor gkonomi, sa vi ogsa
har rad til at seette flere projekter i gang.
Flere medlemmer giver et bedre gkono-
misk grundlag for vore aktiviteter, og
samtidig vil vi lettere kunne hjzlpe ny-
resyge og pargrende. Vi skal finde flere
midler til NF via fonde, indsamlinger
samt andre gode tiltag.

Patientinddragelse i hele sundhedsvaese-
net er visionen for at gere et godt sund-
hedsveaesen endnu bedre. Pargrendeom-
radet skal anderkendes og forbedres. Der
skal tilfores flere midler til forskning.
Det nere sundhedsvesen skal oppriori-
teres, sa hospitaler, kommuner og prak-
tiserende leeger kommer til at samarbej-
de bedre til gavn for kroniske patienter,
som vi nyrepatienter jo er.

Min vision er ogs4, at vi finder flere do-
norer og derved kan transplantere alle
patienter, der har mulighed for det, og
som ensker en ny nyre. Vi skal have lige
vilkar for patienter, der venter pa en ny
nyre, hvilet vil betyde et felles optageom-
rdde i Danmark. Dialysepatienter vil nok
pa sigt fa en beerbar dialysemaskine, men
indtil da er visionen at skabe bedre mu-
lighed for dialyse i neeromrédet, s trans-
porttiden nedsettes til et minimum.

Dette er de overordne visioner for NF,
nyrepatienter og parerende.

Forskning og

Kommunikation

Keere leeser, jeg har et dybfelt enske om,
at vi kan gere mere for flere medlemmer.
Jeg tror pé, at vi kan fa flere medlemmer
ved at kommunikerer smartere pa de so-
ciale medier. P4 vores hjemmeside skal
nogle sider kun veere tilgeengelige for
medlemmer. Det betyder at nyre.dk skal
friste” mere, men dybere information
skal man have medlemskab for at laese.

I perioder er nyresygdommen et lille
ubetydeligt snefnug der lander pa skul-
deren og i andre perioder, s& er er man
inde i snelavinen. Derfor er det ogsa vig-
tigt at vi inddrages, sd vi kan fa en bedre
livskvalitet og redskaber til at grave os
ud af snelavinen.

I forskning er livskvalitet og patientind-
dragelse vigtig for en god behandling og
dermed et godt liv. Kan vi i fremtiden

AF MALENE MADSEN

A
NASTFORMAND, NYREFORENINGEN .-.-;;.TE(;
OG ANSVARSHAVENDE REDAKT@R

sikre patientinddragelse i forskning og
produktudvikling?

Nar der er licitering i regionerne, har vi
utrolig sveert ved at fa en plads ved bor-
det, nar regionen indkeber/liciterer dia-
lysemaskiner.

Vi ber have en stemme, da vi i dag i hej
grad behandler os selv. S& hvorfor har vi
ikke det? En af losningerne kunne vaere
et landsdeekkende Diagnostisk Rad, pa
linje med Medicinradet, hvor vi har en
stemme om hvilke dialysemaskiner, der
skal veere tilgaengelige i Danmark.

Nyreforeningens Forskningsfond har
taget stilling til, hvilke omrader der sy-
nes at optage vores medlemmer mest.
Derfor har Nyreforeningens Forsk-
ningsfond indkaldt forskningsprojekter

v, S
inden for hjernetage, hudkraeft og den
transplanterede nyres levetid.

Nyreforeningen har etableret et Forsk-
ningspanel, som tager hul pa de forste
forskningsprojekter, som skal gennemlae-
ses for Nefrologisk Selskab, p4 sigt forha-
bentligt en kvalitetssikring af patientper-
spektivet i dansk nefrologisk forskning.

Det glaeder mig meget, at de unge virkelig
VIL kommunikere: Bliv ved! Bliv ved!

Vi der arbejder politisk skal veere bedre
til at forteelle, hvad det er vi arbejder med
og hvorfor det er vigtigt. Jeg vil personligt
ligge mig i selen for at lytte til jer med-
lemmer og hele tiden fa de gode historier,
politiske resultater og viden om nyresyg-
dom frem til jer.
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Arets Nobelpris
i medicin er vigtig
for kronisk syge

Arets Nobelpris gar til 3 laeger, hvis opdagelse kan
skabe ny og bedre medicin for nyresyge, som har blodmangel.

Nobelprismodtagerne har opdaget og
forklaret mekanismen bag hvordan vo-
res krop og celler reagerer i forhold til
hvor meget ilt der er til rddighed i vores
omgivelser.

De tre prismodtagere er:

1.  William G. Kaelin Jr, professor i
medicin ved Harvard University

2. Sir Peter J. Ratcliffe, professor ved
Oxford Universitet

3. Gregg L. Semenza, professor ved
Johns Hopkins University School of
Medicine

Uden ilt ingen liv

Vi har i mange ér vidst at uden ilt intet liv.
Vi har ogsa veret bevidst om vi menne-
sker pa forskelligvis kan tilpasse os min-
dre ilt. Hvis vi befinder os hejt oppe i bjer-
ge i leengere tid, vil vores krop reagerer pa

den lave ilt mangde, ved at producere
flere rede blodceller. Derved bliver krop-
pen bedre til at udnytte den begransede
meengde ilt, der er til radighed.

Denne opdagelse har stor betydning for
en lang raekke sygdomme fra cancer og
graviditet til nyresygdomme.

Fremtiden ser lys ud for kronisk nyresyge
med blodmangel.

Iltreguleringen har stor betydning for ud-
viklingen af medicin som eger tilgangen
af proteinet HiF-la, som kan anvendes
ved blodmangel, som mange nyresyge li-
der af.

Professor Thomas Perlmann ved Nobel-
forsamlingen har udtalt sig til Sveriges
Radio om de spendende muligheder:

?? Man er kommet meget
langt i udviklingen af
medicin nar det handler
om forskellige former for
blodmangel. Det er et
uhort stort problem hos for
eksempel kronisk nyresyge,
og der er rigtig mange
mennesker der er nyresyge.
Der findes leegemidler
som allerede er godkendt i
Kina og det er meget
sandsynligt at de leegemidler
ogsa vil blive godkendt
andre steder i verden.??

p

er med i et nyrebytte.

atveere ganske god.

Revolution indenfor
LEVENDE ORGANDONATION

| det nordiske samarbejde STEP er det for fgrste gang i Danmarks historien sket, at et dansk par

Nyreforeningen gnsker tillykke med det flotte resultat.

Nyrebyttet fungerede saledes, at en dansk levende pargrende har givet sin nyre til en nordisk
dialysepatient mod at hendes mand har modtaget en nyre fra en levende nordisk person.

Dette nyrebytte har til formal at opna bedste match. Levetiden for nyren ma derfor forventes

Nar et match er sd godt, betyder det ofte mindre immundampende medicin, med feerre bivirk-
ninger til fglge. Transplantationen fandt sted pa Arhus Universitets Hospital.




KORT NYT

1. Hvad hed den fgrste mand pa Manen?

2. Hvad hed den dyregruppe, som nogle forskere me-
ner blev udryddet ved et meteornedslag?

3. Huvilken planet er den varmeste?

4. Hvad hedder den amerikanske film, hvor en lille
dreng far besgg af et rumvaesen, der er strandet pa
jorden?

5. Hvad hedder den stjerne, som altid star i nord?

6. Hvem tegnede tegneseriehunden, som ogsa er nav-
net pa den planet, der er lengst fra solen?

7. Etandet navn fra Hundestjernen?

A

(SOL, MANE OG STJERNER

Temaet for Julequiz 2019 er Himmelrummet. Solen er ikke sa meget fremme pa denne arstid dagene er korte
og det er en mgrk tid. Men det vender heldigvis snart, men om aftenen straler stjernerne pa nattehimlen.
Forbogstavet i hvert svar danner navnet pa noget som lyser op i mange hjem i december maned.

8. Stjernetegn, der gar fra den 22 juni til 22.juli?

N

9. Hvad kaldes det rumfartgj, som bruges af amerika-
nerne, og som kan flyve op i rummet og lander pa
jorden igen?

10. Hvad kaldes en forsker, der studerer stjerner, pla-
neter og universet?

11. Ottende planet i vores solsystem og kendt for sin
karakteristiske bla farve?

12. Denne planet er kendt for sine markante ringe,
som bestar af utallige sma is- og sten partikler. Det
er ogsa den naeststgrste planet i vores solsystem. .«

Vi seetter 3 gavekort 4 500 kr. til Coop pa hgjkant og sadan deltager du i konkurrencen: Send dit svar til mail@nyre.dk
eller pr. post til Nyreforeningen, Blekinge Boulevard 2, 2630 Taastrup senest den 18.december 2019.

Nyt fra
den 12. engelske

Dialysekonference,

Manchester

Nyreforeningens naestformand Malene Madsen deltog i den
12. engelske Dialyse Konference i dagene 25. til den 27. september 20109.

Der var en bred vifte af temaer, bl.a. bedre og mere tvaerfaglig
behandling til centerdialysepatienter med folgesygdom - dia-
betes. Patientcentreret forskning er vigtig for at fastsla, hvad
der egentlig betyder mest for personer i dialyse (The Song Ini-
tiative) og japanske studier om dialysepatienters symptomer til
fastlaeggelse af bivirkninger og behandling af nyresygdom.

Telemedicin var ogsé et varmt emne. Telemedicin er nu sa langt
fremme, at det kan sikre natperitonial hjemmebehandling.
Natmaskinen kan via internettet sende og modtage oplysnin-
ger fra hjemmet til hospitalet - samtidig med dialysens afvik-
ling. P4 den made, kan hospitalet undersoge data og i mange
tilfeelde forebygge udskiftning af kateter ved at justere kateteret
med det samme - i stedet for at afvente en senere kontrol.

Der var ligeledes en interessant workshop om greenser for pres-
sion af patienten, nér patienten ikke overholdt aftaler med ho-
spitalet. Bedre sikkerhed i heemodialysebehandling hjemme og
hvad kan hospitalet kraeve af patienten rent juridisk. Konklu-
sionen er at meget lidt tvang/trusler kan iveerksaettes over for
patienten.

Mindre og smartere dialysemaskiner er pa vej, men tidshori-
sonten atheenger til dels af, om firmaerne bag, finder stabile
leveranderer og samarbejdspartnere. Quanta har nu iverksat
et studie i England og seger engelske heemodialysepatienter,
som bade omfatter centerheemodialyse- og hjemmehamodia-
lysepatienter.



Guide til

Julens Fristelser :

Julen er hjerternes tid. Det er ogsa tid til hygge og masser af mad.
Nar du er nyresyg, kan julemaneden godt vaere svaer at overskue,

for hvad er det egentlig du kan spise med god samvittighed.

AF KLINISK DIZTIST ANETTE DAMSGARD KOCH OG KLINISK DIZATIST SOFIE WENDELBOE

Her er en lille guide, som kan gore det lidt
nemmere. Det vil dog altid veere individu-
elt hvilke kostrad, der gelder for dig af-
heengig af din behandling og blodprever.

Det er ikke alle der har behov for at spare
pé bade kalium, fosfat, protein og vaeske.
Sperg din dieetist hvis du er i tvivl om
hvad det er vigtigt at du tager hensyn til.

Tips og tricks i december

o Spis kun den mengde mad du ple-
jer. Mange spiser mere mad end de
plejer i december, men uanset hvor
restriktivt du spiser, vil mere mad
betyde mere kalium og fosfat, som
er et problem for nogen nyresyge.

o Husk de kostrad du har faet af
din dieetist. Hvis du plejer at koge
grontsagerne eller spare pa osten, sa
fortsaet med det i december.

o Velg hvad du helst vil have. Hvis
der bliver serveret buffet, sa ga en
omgang og udvzlg de retter som
du allerbedst kan lide eller sporg
veerten hvad der bliver serveret.

o Del rugbrodet i flere stykker. Til jule-
frokosten kan du dele dit bred i flere
stykker og nejes med lidt pé hver, sa
far du smagt flere ting, men uden du
spiser meget storre mengder.

o Hyvis duer i dialyse, sa spis gerne
ked, fisk, fjerkre og pileg, uanset
hvilken slags. Hvis din nyrefunk-
tion er nedsat og du skal spare pé
protein, sa spis mere af bradet.

o Fordel dine fosfatbindere. Hvis du
far fosfatbindere, sé fordel dem til
alle maltider og retter. F.eks. til
hovedret og dessert. Til rugbred,
til ost og til risalamande. Husk
ogsa fosfatbindere hvis du spiser
ableskiver eller en stgrre meengde
smakager til et mellemmaltid.

Julegl, glogg og snaps

Nogle lager laver sjov med at diaetisten
hellere anbefaler snaps end mealk. Og det
er faktisk ikke helt forkert. Ikke at det
er godt at drikke en masse alkohol, men
snaps indeholder kun begranset maeng-
de kalium og fosfat, og bidrager kun med
lidt veeske.

Alkohol kan sagtens veere en del af jule-
middagen, s& leenge du ikke overskrider
Sundhedsstyrelsen anbefalinger. Sund-
hedsstyrelsen anbefaler pr. uge max. 7
genstand for kvinder og max. 14 gen-
stande for maend og max. 5 genstande pé
samme dag. Hvis du har en anbefaling
for hvor meget du veeske du mé fa, skal
alkoholen tzlles med her.

Hvis du veelger vin og ol, skal du veere
opmerksom p4, at det indeholder en del
kalium. Jo steerkere ol, jo mere kalium.

Glogg kan pa en kold december dag veere
skent at varme sig pa. Veer opmeerksom
pé, at fyldet af rosiner og mandler inde-
holder en del fosfat og kalium.

En praktisk made at holde styr pa at kali-
um og fosfat indtaget ikke bliver for haijt,
kan veere at vaelge max. 1 ting pr. dag.
Dvs. enten ol, vin eller glogg, og ngjes
med et lille glas.

Mangde Drikkevare Kalium Fosfat
330 ml @I, staerk (julegl) 211 mg 59 mg
100 ml Glggg (uden fyld) 125 mg 16 mg
100 ml Hvidvin. sgd 110 mg 6 mg
100 ml R@dvin 100 mg 10 mg
100 ml Rosevin 7 5mg 6 mg
330 ml Hvidtgl, mark 66 mg 40 mg
100 ml Hvidvin, tgr 61 mg 6 mg
25 ml Portvin 24 mg 3mg
25 ml Snaps 0,5 mg 1mg




HVID GLAGG

2 dl hyldeblomst-
koncentrat
1 flaske hvidvin

1-1% spsk. glogg-
krydderi (Se pa
emballagen, hvor
meget der skal
anvendes.)

Appelsinskal fra
1/2 usprojtet
appelsin.

SADAN G@R DU: Gloggkrydderier,
appelsinskal og hyldeblomstkoncentrat
blandes og varmes op til kogepunktet.
Blandingen treekker 10-20 min. hvo-
refter krydderier og appelsinskal sies
fra. Tilseet hvidvin og varm op. Ma ikke
koge. Sedes efter behov. Tilset evt. lidt
mandelsplitter og rosiner. Vaer opmeer-
som pa indhold af kalium og fosfat.

Alternativt til feerdigkebt gloggkrydderi
kan det laves af 2 kanelsteenger (a’ ca.

5 cm) 5 kardemommekapsler, 5 nellik-
er, 2-3 stjerneanis og appelsinskal, der
koges op med hyldeblomstkoncentrat og

treekker nogle timer, gerne til neste dag.

Herefter sies krydderi og appelsinskal
fra, hvidvin tilseettes og drikken varmes

op.

Hvis der gnskes en alkoholfri glogg er-
stattes hvidvin med en god @blemost.

(Opskrift fra klinisk dieetist Annemarie
Simonsen, Regionshospitalet Viborg,
Hospitalsenhed Midt)

RISENGR@D

1 portion

45 g / % dl gredris
% dl vand
2% dl flgdevand
(% dl piskeflgde + 2 dl vand)

SADAN G@R DU: Bland vand og
grodris i gryden og bring det i kog.
Tilset flodevand og ror i det til det
koger. Lad greden koge ved svag varme
ica. I time og ror i det jeevnligt. Spis
groden med en smorklat og kanelsuk-
ker. Kanelsukker laves ved at blande ca.
1 dl sukker med Y% tsk. kanel.

I 1 portion risengred sparer du 200 mg
fosfat og 300 mg kalium. Det svarer til
20 % af anbefalet fosfatindtagelse og 12
% af anbefalet kaliumindtag.

MAD

RIS A LA MANDE

2 portioner

1 portion kold risengrgd
% - 1 dl piskeflgde
3 spsk. sukker
1-2 tsk. vaniljesukker
Et par draber mandelessens
(kun meget lidt, smager kraftigt)

SADAN G@R DU: Bland den kolde ris-
engrod med sukker. Pisk floden til den
er stiv og vend den i groden. Smag til
med vaniljesukker og mandelessens.

Vs

INSPIRATION TIL TILBEREDNING

BRUNEDE KARTOFLER: Hvis du bruger dem pa glas, er der samme kaliumindhold, som hvis du koger dine al-
mindelige kartofler pa den kaliumbesparende made.

SOVS: Hvis du skal passe pa kalium, s& husk at smide kogevandet fra kartofler og grentsager ud. Til gengzeld kan
du bruge sky fra stegen. Tilsaet gerne lidt piskeflede og spring maelken over, sa sparer du pa bade kalium og fosfat.

STUVNINGER: skzr grontsager ud i de stgrrelser der passer til retten, giv dem et opkog i vand, hvor du tilsaetter
salt. Husk at kogevandet skal haldes fra. Derefter tilbereder du som du plejer, men brug flégde og vand i stedet for

maelk, sa sparer du pa kalium og fosfat.

HUSK: Der er ikke noget der er forbudt. Det handler om mangder. Og om at vaelge hvad DU bedst kan lide.

RIGTIG GLADELIG JUL.
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PATIENTINVOLVERING

Nar to plus to bliver fem

”Nar to plus to bliver fem” er en talemade der indikerer, at ndar man samarbejder, sker der
noget mere end hvis man |gser opgaven hver for sig. Patientinvolvering i forskningen er et
eksempel, hvor patienter og forskere samarbejder om forskningen, sa der skabes noget

bedre end hvis de arbejder hver for sig.

AF JEANETTE FINDERUP, HENNING SONDERGAARD & KIRSTEN LOMBORG
AARHUS UNIVERSITETSHOSPITAL, NYREFORENINGEN, KLINISK MEDICIN, AARHUS UNIVERSITET

Patientinvolvering i forskning er for-
holdsvis nyt i Danmark, men et omrade
i hastig udvikling. Flere fonde kraver,
at forskere i deres ansegninger angiver,
hvordan de planlegger at involvere pa-
tienter i deres forskningsprojekt.

Det galder fx Augustinusfonden som
har valgt at donere 60.000.000 kroner
de neaste tre ar til Nyreforskning. Flere
videnskabelige tidsskrifter som fx BM]J
Open anmoder forskere om at beskrive,
hvordan de har involveret patienter i de-
res forskning. Dog er der for nuveren-
de fa forskningsprojekter bade nationalt
og internationalt inden for nyreforsk-
ning, hvor patienter er blevet involveret i
forskningen. Patientinvolvering i forsk-
ningen bliver af den amerikanske orga-
nisation PICORI (Patient-Centered Out-
comes Research Institute) defineret som:

”"Meningsfuld involvering af patienter,
pargrende, klinikere og andre sund-
hedsinteressenter gennem hele forsk-
ningsprocessen — fra valg af emne, via
design og udfgrelse af forskning til for-
midling af resultater”

Forfatterne til denne artikel, hvor den
ene er patient og i dialyse og de to andre
er forskere, en junior og en senior forsker,
har gennem de sidste fire 4r samarbejdet
om et forskningsprojekt om udvikling og
evaluering af en app til beslutningsstatte
i forhold til dialysevalg. Appen hedder
”Dialyseguiden” og kan findes via linket:
dialysetest.dk.linux69.unoeuro-server.
com/www/.

Hvad taenker forskerne om
samarbejdet?

Vi havde ikke overvejelser om tilpasning
af beslutningsstetteredskabet til appfor-
mat for henvendelsen fra Nyreforeningen
kom. Vi fik mulighed for at teste beslut-
ningsstetteredskabet i et appformat samt
sikre overensstemmelse mellem den in-
formation patienten og paregrende far pa
hospitalet og den, de kan tilga online via
Nyreforeningen. I selve tilpasningen af
beslutningsstetteredskabet til appformat
var deltagelse af patienter afgerende for
at kunne udvikle et redskab, der var me-
ningsfuld for patienter. Vigtigt var ogsa
patienternes input til de sporgeskemaer,
der blev anvendt til evalueringen, samt
input til hvordan patienter skulle rekrut-
teres. Droftelsen af evalueringsresultater-
ne med patienten bidrog til supplerende
analyser og gav input til diskussionsaf-
snittet i forskningsartiklen.

Hvad taenker patienten om
samarbejdet?

For os med kroniske sygdomme er det
vigtigt, at vi far lov til at veere med i
forskningen. Nar vi ikke er med, bliver
der forsket i det som de professionelle
mener er vigtigt. I de seneste dr har stu-
dier vist, at det ikke er det samme som
det vi patienter synes er vigtigt. Derfor
er vores input af stor veerdi. I dette pro-
jekt var det helt naturligt for forskerne at
have patienter med i forskningsproces-
sen. Det handlede om patienters ensker
i forhold til deres behandling. Nyrefor-
eningen blev inviteret med langt ind i
maskinrummet.

Vivar med til at udvikle det veerktej, der
skulle bruges, nemlig APPen. Men vi var
ogsd med til at diskutere forskningsme-
toderne, sa processen og konklusioner-
ne pa studiet var noget vi kunne bakke
op om - uanset hvordan resultatet blev.
Heldigvis kan vi nu sige, at resultatet er
sdadan som vi forventede - hvis ikke mere
positivt end vi kunne have habet pa.

To plus to blev fem i dette projekt. Dette
er ikke en selvfplge, men kreever at pa-
tienterne bliver involveret i forsknings-
processen og gerne i alle trin. Det ma
ikke veere pa papiret, men skal helt kon-
kret betyde, at patienter inviteres med i
maskinrummet og at deres input bliver
taget i betragtning.

Gode rad til forskere:

@ Sorg for det er praktisk muligt for
relevante patienter at deltage

@ Ver indstillet pa ligevaerdigt samar-

bejde

Tilbyd stette og lering, s& alle har

de fornedne kompetencer til at kun-

ne deltage

Kommuniker i et almindeligt sprog

som alle forstdr og som opfordrer til

dialog

Husk at udbyttet af patientinvolve-

ring i forskning skal deles indbyrdes

Veer indstillet pa at den videre ar-

bejdsproces besluttes i feellesskab

@0 o0 o

Udarbejdet med inspiration fra standar-
der for involvering af patienter i forsk-
ningen udarbejdet af den britiske orga-
nisation INVOLVE.



Gode rad tii patienter:

@ Huvis du har lyst til at deltage som
den, der bliver forsket pa, har Nyre-
foreningen et samarbejde med James
Lind Institute, som formidler kon-
takt mellem forskere og patienter.

PATIENTINVOLVERING

Billede taget under poster prasentationen pa
denne internationale konference for feelles
beslutningstagning i Quebec sommeren 2019.
Der var stor interesse omkring studiet.

© Hvis du onsker at vare med-forsker,
sd skal du seette tid og energi af til
det. Forskerne arbejder hardt, og det
er kun rimeligt at forvente, at vi ogsa
gor det efter bedste evne.

Selvom du maske tror du ikke kan

© Har du lyst til at deltage som med- bidrage med noget, sa har du nogle

forsker, sa henvend dig til Nyrefor-
eningen. Vi far nogle gange henven-
delser fra forskere som seger patient
til det.

unikke kompetencer som patient.
Du far indflydelse pa, hvilke sporgs-
mal er vigtige at stille i forhold til din
sygdom.

Trin i forsknings-processen Aktiviteter

Identificering og prioritering af
forskningsspergsmalet

Patienten havde faet midler af Trygfonden til at udvikle en app til at understotte
patienten i valg af dialyseform. Forskerne arbejdede med udvikling af et beslut-
ningsstetteredskab for dialysevalg, som var blevet pilottestet pd Aarhus Univer-
sitetshospital og planlagt evalueret pa fire hospitaler i Danmark. Patienten kon-
taktede forskerne med henblik pa samarbejde om indholdet til appen. Der blev
sammen spgt Sundhedsstyrelsen om midler til projektet.

Udvikling af studiedesign

Beslutningsstotteredskabet blev adapteret til appformat ved hjelp af patienter og
parerende fra to nyreskoler i Danmark samt en styregruppe bestaende af patienter
og klinikere. Appen blev evalueret ved hjelp af to spergeskemaer, som styregrup-
pen sikrede, var forstaelige for patienter.

Rekruttering af deltagere

Klinikerne rekrutterede patienter, men patienterne deltog i beslutningen om,
hvordan og hvornar patienterne skulle rekrutteres og hvad der ville veere me-
ningsfuldt for patienter at deltage i. En belonning for deltagelse i studiet blev fra-
valgt efter anbefaling fra patienterne.

Dataindsamling

Dataindsamlingen foregik elektronisk af de patienter, der deltog i studiet.

Dataindsamlingen foregik
elektronisk af de patienter, der
deltog i studiet.

Forskerne foretog den umiddelbare dataanalyse og prasenterede de forelobige re-
sultater for styregruppen. De forelobige resultater blev diskuteret og styregruppen
gav forslag til yderligere analyser.

Formidling og implementering

Appen blev tilrettet ud fra evalueringen. Den skulle kunne anvendes bade fra
smartphone, iPad og computer, da det gor appen mere brugervenlig. I feellesskab
beskrev patient og juniorforsker projektets resultater. Der blev og indsendte et
abstract til den internationale konference for faellesbeslutningstagning, som fandt
sted sommeren 2019 i Quebec. Abstractet blev antaget til posterprasentation.
Patienten modtog et stipendium, sa han kunne deltage og fik daekket alle udgifter
i forbindelse med deltagelse. Studiet er beskrevet i en forskningsartikel, som er
accepteret til publikation i tidsskriftet JMIR Formative Research.
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Udbedt

stillingtagen

Nyreforeningen og mange andre organisationer har i
arevis keempet for at fa danskerne til at tage stilling
til organdonation og til at registrere deres holdning i

donorregistret.

AF SVEN GERNER NIELSEN, DIREKT@R | NYREFORENINGEN

Endelig - efter sd mange ar - har lidt
flere end en million danskere registreret
deres holdning i donorregistret. Det er
pé mange mader flot, iseer nar vi samti-
dig kan notere at ca. 85 % af danskerne
er positive overfor organdonation. Men
det er jo stadig kun 1/5, sa der er jo fort-
sat lang vej..!

Sundhedsministeren har meldt ud, at
han forbereder overgang til elektronisk
sundhedskort. Vores forslag gar ud pa,
at kommunerne, nir de udleverer sund-
hedskortet, i stedet for at vedlegge do-
norkort i kuvert (som de gor nu), i stedet
anmoder borgeren om at tage stilling til
organdonation.

Det konkrete

Nyreforeningen har derfor et forslag. Helt
konkret foresldr vi, at borgerne, nir de
bestiller nyt sundhedskort medes af tre
digitale skilte ”ja”, “nej” og “ved ikke”.
Vel at meerke kun hvis de ikke allerede
er registreret i donorregistret. Trykker
borgeren pé ”Ja”, linkes til donorregistret.
Trykkes “Nej” indeberer, at borgerne
medes af samme skilte naeste gang de an-
moder om et sundhedskort. "Ved ikke”
indebzerer det ssmme som "Nej”.

Vi er helt enige i bestrabelserne for at di-
gitalisere sundhedskortet og vores forslag
understotter det.

Det principielle

Det nye i forslaget er, at borgeren bliver
udfordret/bedt om at tage stilling, men

10

der er ingen tvang! Derudover indebeerer
forslaget, at kommunernes nuveerende
praksis med udlevering af donorkort kan
bortfalde.

Forslaget er enkelt, arbejdsbesparende for
kommunerne og tilsvarende ordninger
har vist deres effekt i andre lande. Til
gengeld er det principielt nyt at "nede”
borgeren til at tage stilling. Argumentet
er sa at det er i en seerdeles mild form og
i en seerdeles god sag. Og det sker jo al-
lerede alle andre steder i vores hverdag.

Det er i ovrigt en klimamaessig gevinst
flere gange storre end digitalisering af
sundhedskortet.

Sven Gerner Nielsen er
direktgr for Nyreforeningen




ORGANDONATION

FORMODET SAMTYKKE

Nyreforeningen har i 2019 sagt
endeligt JA til formodet samtykke

Formodet samtykke i forbindelse med organdonation
indebeerer, at en afded person automatisk betragtes
organdonor, medmindre personen i levende live har
tilkendegivet et onske om ikke at ville veere donor.

AF LILLY JACOBSEN MOGENSEN, FORMAND FOR DONORUDVALGET

Formodet samtykke har efter 2014 veret
til megen debat i Nyreforeningen, bade
i HB og pa generalforsamlinger. Forud
for den tid , har tidligere formand Stig
Hedegaard Kristensen offentligt udtalt,
at Nyreforeningen altid har gaet ind for
formodet samtykke. Han havde en klar
overbevisning om, at formodet samtyk-
ke ville give flere organdonorer.

Omkring 2014-2015 kom et nyt
begreb: NUDGING.

Nudging er pavirkning af ens adferd.
Mange vil forklare det med ” Et keerligt
puf i den rigtige retning”. Det betyder,
at man hjzlper et andet menneske til, at
gore det rigtige i en given situation. Du
hjelper mennesker med at tage en god
beslutning. En beslutning, der er godt
bade for personen og samfundet.

Det lod jo rigtigt godt, sa det blev ved-
taget pa en generalforsamling, at det
ville Nyreforeningen anbefale, med den
klausul, at man ville gé& ind for formodet
samtykke, hvis det viste sig, at nudging
ikke gav flere organdonorer. Det gav /
giver desveerre ikke sd mange donorer,
som gnskes.

Derfor: Nyreforeningen gar nu
ligesom andre patientorganisati-
oner, ind for formodet samtykke.
Spergsmélet var som bekendt til afstem-
ning i Folketinget for et lille &rs tid siden.
Desverre blev det ikke vedtaget, men
mange politikere sagde ogsa, at hvis det
viste sig, at de tiltag, folketinget havde
besluttet, ikke gav det forventede resul-

tat, var man parat til at indfore formodet
samtykke. Meldingen var klar fra mange
politikere, der skal skaffes flere organer.

Etargument, det blev sagt mod formodet
samtykke var, at staten ved indferelsen
af formodet samtykke vil eje din krop.
Et argument, jeg har svert ved at forsta.
Forskellen pa informeret samtykke og
formodet samtykke er jo blot, at i stedet
for tilmelding til donorregistret, melder
man fra.

“Jeg ville tilmelde mig, men har
ikke faet det gjort”

Nér vi har Nyrernes dag, organdonordag
eller andre arrangementer, hvor vi kom-
mer i snak med almindelige borgere, om
de er tilmeldt donorregistret, er der man-
ge der siger: “Jeg har laenge teenkt pa, at
jeg ville tilmelde mig, men har ikke faet
det gjort.” En manglende tilmelding, kan
medfore at organer, der kunne give 3-4
personer et nyt liv, gir op i rog, da over
80% af befolkningen bliver kremeret.Det
kan lyde voldsomt at udtrykke det pa den
made, men det er jo en kendsgerning.

Formodet samtykke er indfert i 21 euro-
peaiske lande. Det har disse lande jo gjort
med den overbevisning, at de vil fa flere
organer. Vi kan nu hébe p4, at de nye
folketingsmedlemmer, finder fornuf-
ten frem og folger befolkningens enske,
nemlig at indfore formodet samtykke.
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Natlonalt Dlagnostlsk R&d

Et diagnostisk rad, er et rad der vurderer kvaliteten af medicin og helbredsanalytisk
udstyr i forhold til den medicinske kontekst det anvendes i. Pa det nefrologiske omrade
kunne dette f.eks. vaere vurderingen brugerkvaliteten af forskellige dialysemaskiner.

AF MALENE MADSEN

Diagnose stammer oprindelig fra greesk.
Dia betyder gennem, og gnosis betyder
kundskab. Diagnose betyder altsa, at
man gennem observationer/ analyser har
faet kundskab. Et godt udgangspunkt for
patientinddragelse.

Nyreforeningen har en innovationspo-
litik, som har til formél, at fremme en
helhedsopfattelse omkring medicinsk
udstyr og produktudvikling ti}}l gavn
for brugerens liv og livskvalitet. Derfor
skal Nyreforeningen bruge sin indflydel-
se i et Nationalt Diagnostisk Rad.

Det er vigtigt for Nyreforeningen at
fremme denne helhedsopfattelse, ved at
sikre den igennem et Nationalt Diagno-
stisk Rad, som er landsdaekkende. Dette
skulle gerne sikrer det aktive patientper-
spektiv og kvaliteten af medicinale pro-
duktlesninger.

Henrik Ullum der til daglig er overlege
ved Klinisk Immunologisk Afdeling pa
Rigshospitalet, men tillige formand for
LVS, Legevidenskabelige Selskaber, ud-
talte i forbindelse med en konference om
‘Diagnostikkens rolle i fremtidens sund-
hedsveesen' , at der bor sikres; “national
og systematisk evaluering, prioritering
og kvalitetskontrol af diagnostiske los-
ninger og medicoprodukter for at sikre,
at kompetencer, teknologi og ekonomi-
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ske ressourcer udnyttes bedst muligt”.

Der er med andre ord, for stor forskel
mellem regionernes prioritering af om-
rader og der er ingen overordnet kvali-
tetskontrol og evaluering med medicin-
ske produkter.

Problemstillingen er i dag, at afhangig
hvilken region vores medlemmer bor
i, er det tilfeeldigt hvilke medicopro-
dukter der er til radighed. Regionerne
har lukket licitering, som afger hvilke
produkter der indkebes/ lejes. Det fag-
specifikke patientperspektiv er siledes
ikke systematisk indarbejdet i regioner-
nes liciteringsudvalg og séaledes heller
ikke i udliciteringsmaterialet.

Det betyder, at Nyreforeningen ikke har
muligheder for at have patientrepre-
sentation i de regionale liciteringsud-
valg som kan bidrage med fagspecifik
erfaring. Dette udelukker personer med
dialysekreevende nyresygdom i at have
indflydelse pd de maskiner, regionerne
veelger til at holde mennesker med ny-
resvigt i live. Dette udger en indlysende
udfordring for et omrade, som nefrolo-
gi, hvor produktudvikling og medicinsk
udstyr spiller s& afgorende en rolle for
vores medlemmers overlevelse og livs-
kvalitet.

Der er ingen tvivl om, at fremtiden vil
give flere innovative diagnostiske mu-
ligheder mht. produktudvikling og me-
dicoudstyr, som kan lofte behandlingen
til helt nye niveauer af kvalitet pa bade
behandling og dermed brugerens liv og
livskvalitet. Denne udvikling skal folges
teet og Nyreforeningen skal naturligvis
soge indflydelse. Nyreforeningen ensker,
at stille det nefrologiske brugerperspek-
tiv til radighed igennem et Nationalt
Diagnostisk Rad, for at sikre nefrologi-
ske patienter fir det bedste medicinske
udstyr stillet til radighed.

Nyreforeningen stotter siledes ideen om
et Nationalt Diagnostisk Réd, under for-
udsetning af, at patientrepreesentanter
med specialefaglig erfaring har direkte
indflydelse inden for de bergrte medicin-
ske omrader vurderingen af medicinsk
udstyr vedrorer.

'Konferencen blev afholdt i Chr. IVs gamle borsbygning
i Kobenhavn 13. marts 2019. Anledningen var offent-
liggorelsen af en rapport, som kortlaegger synspunkter-
ne om en fremtidig organisering af diagnostikken. 25
noglepersoner i det danske sundhedsvasen har bidra-
get, alt fra politikere som Liselott Blixt (DF), formand
for Folketingets sundhedsudvalg, sundhedsekonomen
Kjeld Moller Pedersen, topfolk i regionerne anfort af re-
gionernes formand Stephanie Lose (V) og Erik Jylling,
sundhedspolitisk direkter i Danske Regioner. Projektet

er stottet af Roche Diagnostics.



UNGE

Den1. Nordiske Ungekonference

Da vores 2. naestformand Charlotte skrev ud, at der ville blive afholdt en nordisk unge
konference i Oslo, kunne jeg ikke andet end sige:” Ja tak”. For jeg ville da gerne leere mere
om, hvad andre lande ggr i deres forening og hvad de gg@r for deres unge medlemmer.

AF KARSTEN JENSEN

Inspiration til
Ungearbejdsgruppen

Jeg er med i Nyreforeningens Ungearbejds-
gruppen, hvor vi skal arrangere 2 weeken-
der om éret for unge mellem 18 og 30. S&
ma jeg ogséd vere helt erlig og fortelle, at
der har veeret lidt mandefald de senere é&r
og det vil vi selvfolgelig gerne have lavet
om pé. Hvilken bedre made, at blive inspi-
reret pa end mede unge fra hele Norden.

Nok om det, og mere omkring hvad der er
skete i Oslo. Vi endte med at der var fire
der tog afsted. Pernille, Emma, Alex og
jeg tog speendte afsted mod Norge, og det
vi snakkede mest om, var hvad der skulle
ske, om vi fik leert noget og hvad det i det
hele taget handlede om.

Vi startede fredag med at lande pa et lidt
afsides hotel i de smukke norske fjelde

- T, R

vest for Oslo. Da vi var kommet pa plads
pa vores enkeltmandsveerelser, som vi i
ovrigt ikke er vant til fra unge weeken-
derne, modte vi de sode mennsker fra
LNTBU. LNTBU er Landsforeningen for
nyrepatienter og transplanterede bern
og unge i Norge. I Norge har de et sam-
arbejde med organisationen ”Sig det, for
at bli det” som svarer lidt til den danske
forening “Organdonation Ja Tak”.

Programmet for weekenden var fyldt op,
sa vi gik i gang med det samme. Fredag
handlede mest om at leere hinanden at
kende, for vi var alligevel 25 mennesker
fra 4 forskellige lande - Danmark, Fin-
land, Sverige og Norge. Storstedelen af
dem var selvfolgelig fra Norge. Der blev
lyttet og snakket til den helt store guld-
medajle.

Praesentation af politikker

og bespg hjemmefra

Lordagen stod p&, at hvert land skulle
prasentere hvad de forskellige landes
foreninger gjorde for deres medlemmer
politisk og hvad der ellers lige rorte sig.

Om eftermiddagen havde vi fint besog fra
Aarhus. Det omfattede hvordan to syge-
plejersker, Jeanette Finderup og Annalise
Fabricius Kristensen fra Skejby, havde

e

startet en ungeklinik op, hvor unge ny-
repatienter kunne komme til kontrol pé
en anden made, end bare at komme pé
sygehuset. Det var inspirerende hvordan
de kunne samle unge mennesker pa et
sted. De fortalte at de havde bade veaeret
i Tivoli Friheden, keort gokart og lavet
mad sammen med Bestseller. De navn-
te ogsa at de unge leerte af hinanden og
fik talt om nogle ting som de maske ikke

kunne med venner eller familie. Det var
meget inspirerende at hore om.

Efter det gode foredrag, blev vi kastet ud
i noget teambuilding. Vi blev delt ind i
hold, som hver fik en mobil med et kort
og en masse opgaver der skulle lgses.
Derfra gik der konkurrence i den. Vi gik
op i det med liv og sjal og det var en god
made at leere hinanden bedre at kende.
Og for at veere lidt selvfed, s& var det min
gruppe der vandt.

Ikke kun underholdning

Efter aftensmad, hvor vi var blevet godt
mette af den gode mad, skulle vi have
noget underholdning i form af en trylle-
kunster. Mens han tryllede og fik os til at
grine, snakkede han om hvordan positive
og negative tanker kan pavirke vores liv
mere end vi regner med. P4 et tidspunkt
kom han med et budskab. Han fortalte, at
det man bliver mest glad for i leengst tid,
er at man laver noget der giver mening el-
ler man gor noget sammen.

Og det budskab har jeg teenkt over si-
den jeg er kommet hjem. Men det ven-
der jeg tilbage til lidt senere.

Fortseettes pd naeste side
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Fortsat fra forrige side

Lige pludselig var det sendag, og endnu
et foredrag. Der havde vi en engelsk for-
sker der talte om helbred og livskvalitet
og hvilke psykiske bivirkninger det kan
have at veere ung og leve med en nyre-
sygdom, om det var dialyse eller man var
transplanteret eller nyresyg pa anden vis.
Jeg kunne godt genkende nogle at de pro-
blemstillinger han havde med.

Indmellem alle foredragene og maden,
blev der snakket om hvordan man kun-
ne forbedre forholdet mellem patienter og
sygehuspersonalet, hvordan man kunne
fa et mere personligt forhold til sin laege,

hvordan vi kunne f4 flere unge med i vo-
res foreninger, hvordan man kan deltage
politisk osv. Listen er lang.

Det gode budskab

Med et var weekenden ovre og vi skulle
hjem. Sindssyg fed og lererig weekend.
Og laererigt har vi i arbejdsgruppen taget
til os. Vi blev sé inspireret af det hele, at vi
allerede har lavet nye tiltag i Ungegrup-
pen. Der er blevet lagt en slagplan for at
komme ud til flere unge der lever med en
nyresygdom og navnet pd vores gruppe er
nu blevet NFBU - Nyreforeningens Born
og Unge.

Men for at vende tilbage til det budskab
som jeg har géet og tenkt over:

Budskabet om at

gare noget sammen.

For der kan blive flyttet bjerge hvis bare
man samarbejder og har sammenhold.
Om man sa samarbejder mellem for-
eninger, unge og @ldre, forskellige syge
ligefrem landegranser. Og hvis vi skal
sta staerkere sammen sa er kodeordet at
samarbejde. Og det vil jeg gerne prove
at give videre. Starter i hvertfald i vores
Ungegruppe.

En Ungeweekend med motion

Denne efterars ungeweekend blev atholdt pd Musholm i Kor-
sor. Temaet var motion, og det var blevet arrangeret en masse
aktiviteter for os alle sammen at prove kreefter med. Der var
blandt andet klatreveeg for dem der ville udfordrers i hojden,
badminton for dem der fortrak at holde sig nede pa jorden, og
el hockey hvor man fik udfordret bade ens koordinations ev-
ner og talmodighed. Det har varet en rigtig god weekend med
masser af samvzer og latter og selvfelgelig en masse oplevelser.

Hvad er ungeweekend?

Ungeweekend er et weekendarrangement for nyresyge unge,
der bliver aftholdt to gange om éret. Alle nyresyge i alderen 18
til 30 &r kan deltage. Det er gratis at deltage, man skal bare
veere medlem af Nyreforeningen. Ungeweekenderne har altid
et tema, men primert handler weekenderne om at mgde andre
unge og have det sjovt. Hvis det er din forste ungeweekend,
og du ikke kender nogen andre, sd er du ikke den eneste. Vi
glaeder os til at se dig.

Naste ungeweekend
Den naste ungeweekend aftholdes den 3. til 5. april i Filskov,
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Jylland, hvor vi skal bo i en stor hytte med pool og boblebad.
Temaet er bivirkninger som nyresyg, hvor der vil blive snakket
om bivirkninger i forhold til medicin, dialyse, transplantati-
on og bare generelt at veere nyresyg. Nyreforeningen vil ogsa
arrangere en workshop, s& der er en masse spaendende ting pa
programmet.

Tilmelding

Du kan allerede tilmelde dig nu, ved at skrive en mail til nfbu@
outlook.dk. Du kan ogsa kontakte Caroline pa 29708939 eller
til Karsten pa 60724287. Har du spergsmal er du ogsa velkom-
men til at kontakte os

Find os

Er du i alderen 13 til 30 ar og nyresyg, er du velkommen til at
melde dig ind i vores Facebook gruppe 'NFBU - Nyreforenin-
gen For Bern og Unge’

Ellers kan vi folges pd Facebook siden 'NFBU - nyreforeningen
for born & unge’ og pa Instagram 'nfbu_danmark’



et studie om familier
med NYrEsyge bgrn

UDGIVET | JOURNAL OF RENAL CARE, DECEMBER 2019

Hvad undersggte man?
Sygeplejeforsker Hanne Agerskov har
sammen med nefrolog Helle Thiesson fra
OUH lavet en undersogelse af, hvordan
det pévirker familier at have et nyresygt
barn. De interviewede 7 modre, 7 feedre,
5 nyresyge born og 5 sgskende til nyre-
syge born.

Studiet viste, hvordan det at have et ny-
resygt barn pavirker hele familien. Det
galder mange praktiske geremal i hver-
dagen. Men det pavirker i mindst lige
sd hej grad familierne folelsesmessigt.
Studiet viste, hvordan familielivet var

NYT FRA
FORSKNINGENS

Formand for Nyreforeningens
patientudvalg, Henning Sgnder-
gaard er blevet patientredaktgr
for det videnskabelige magasin,
Jounal of Renal Care (JORC).

Derfor har han faet en klumme
her i Nyrenyt, hvor han enten
vil bringe sin anmeldelse eller
skrive om anden international
forskning.

struktureret omkring foraldrenes over-
skud og ressourcer. Mange familier var
folelsesmeessigt pavirkede, f.eks. i form
af bekymringer for barnet i hverdagen.

Dette gjaldt ikke mindst seskende til de
nyresyge born. En del soskende folte, at
deres livsudfoldelse var begraenset som
folge af at have en soskende med nyre-
sygdom. Flere af dem gav udtryk for,
at de ikke kunne komme ud at rejse pa
samme made, som de oplevede at deres
venner kunne. De folte sig ogsa ofte ef-
terladt uden stotte, nar deres foraldre
skulle med det nyresyge barn ved ind-
laeggelser pa hospitalet. Pa den made
oplevede foreldrene et dilemma, nar de
ikke pa samme tid kunne opfylde deres
berns forskelligartede behov.

Familierne tilstreebte at fungere som en
normal familie i hverdagen, hvilket til
tider var sveert for dem. De oplevede et
storre behov for statte fra andre voksne,
som f.eks. skolen eller bernehaven, end
de var i stand til at fa.

Studiet viste, at familierne fungerer som
komplekse systemer, hvor trivslen hos et
enkelt familiemedlem kunne have stor
indvirkning og betydning for hele fami-
lien.

Hvorfor er undersggelsen

vigtig for os?

Undersogelsen viser, hvordan nyresyg-
dom hos bern kan have alvorlige sociale
folger for alle dem omkring det nyresyge
barn. Det geelder ikke mindst for den
nare familie. Men det pavirker ogsé leen-
gere ud i netveerket, nar familien soger
hjeelp og stotte for at klare hverdagen.

Hvis vi kan hjelpe de medarbejdere pa
hospitalerne, som hjelper disse familier,
sd de fir en bedre forstaelse af de socia-
le og psykologiske folger af sygdommen,
disse familier oplever, sa kan de maske

FORSKNING FORKLARET

blive bedre til at hjelpe familierne pa
rette vej. Det vil sandsynligvis kunne
lette byrden for foraldrene, sa de bliver
bedre i stand til at opfylde alle deres
berns behov. Ikke mindst sa de kan bru-
ge noget mere kvalitetstid med de bern
som ikke er syge.

Hvad kan vi som patienter eller
familie selv ggre?

Foreldre til nyresyge born er sarbare. De
er nedt til at jonglere mellem at have et
alvorligt sygt barn, leve et liv sa tet pa
normalt som muligt og tage sig af alle de
bern de har pé en ordentlig méde.

Det kan veere vigtigt for dem at soge hjzelp
og stotte udefra; gennem skolen, berneha-
ven, leege eller hospitalet, patientorgani-
sationer og ikke mindst familie og venner,
som pa hver sin made kan yde den stotte,
familien har brug for.

Det er yderst vigtigt, at de tager sig af de-
res andre bern, s& de ikke foler sig svig-
tet. En god made at imgdekomme deres
behov kan vere at tage dem med ud til
aktiviteter, hvor de er i centrum. Det er
utrolig vigtigt for disse bern at fole, at der
ogsa bliver gjort noget serligt for dem.

Foraldrene skal ogsa passe pa sig selv. De
har ogsa brug for at lade op og fa deres
energi tilbage engang imellem. Derfor
skal foreldrene have tid, hvor det kun
handler om dem, enten individuelt eller
sammen. Det betyder noget for hele fa-
milien, nar foreldrene far den tid alene.

Disse ting kraever, at familierne sorger
for at finde nogen, der kan hjelpe og
stotte dem, sa de kan fa et normalt fami-
lieliv til at fungere. Derfor har vi ogsa i
Nyreforeningen igennem en arraekke la-
vet familiekurser, hvor man kan komme
og bade leere noget, men i lige sa hoj grad
for at familien kan slappe af og mode nye
mennesker.
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Et liv med kronisk sygdom:

"Vores gruppe er sund for krop og sjeel”

Lokalt initiativ til netvaerksgruppe i Nordsjaelland for yngre nyresyge i den erhvervsaktive
alder har vist sig at veere guld vaerd i form af gget livskvalitet for medlemmerne.

AF METTE D@LLNER

Parforhold, bern, arbejdsliv. Det er nor-
malt omrader i livet, der kan fylde meget
for mange mennesker, men for nyresyge er
det forbundet med ekstra udfordringer, nar
den kroniske sygdom indgar i ligningen.

For en nyresygdom kan ikke kureres og
vil normalt folge én resten aflivet. Selv for
mange bliver sygdommen kronisk og vil
folge med resten af livet. For storstedelen
er tale om en moderat nyresygdom, kan
det for nogle medfore alvorligere indgreb
som dialyse eller transplantation.

Derudover er sygdommen forbundet
med forhgjet risiko for en rakke folge-
sygdomme som for eksempel forhgjet
blodtryk eller hjertekarsygdomme, og i
veerste fald risikerer man at do i en alt
for tidlig alder.

43-arige Dorte Louise Jorgensen, har
veeret med i netvaerksgruppen fra star-
ten. Hun har selv veret nyretransplante-
ret, men er tilbage i dialyse, fordi den nye
nyre viste sig ikke at fungere. Gruppen
er for hende en ventil, der giver energi og
overskud, nar frustrationer og bekym-
ringer presser sig pa:

"Det er sa godt for sindet og psyken, for
der er ikke noget, der er tabubelagt i grup-

pen. Ting, jeg méske ikke kan tillade mig
at sige til min aegtefalle eller til min fa-
milie, for sa gor jeg dem kede af det eller
bekymrede, det kan jeg sige her. For ek-
sempel talte vi engang, om det var forkert,
at jeg har faet mit barn, nar jeg er nyresyg,
for teenk hvis hun arver min sygdom. Den
bekymring kan jeg dele med de her men-
nesker, for de sidder med de samme tan-
ker. Eller nar mit barn sperger "Mor, skal
du de?’ Dér har det veret si godt at fa no-
get feedback fra andre i samme situation
til, hvordan pokker man lige tackler det.”

Behov for jevnaldrende

Det er tre dr siden, at 41-arige Tina Spéth
fra Frederikssund tog initiativ til grup-
pen ’Netvearksgruppe for de yngre nyre-
syge’ gennem Nyreforeningen, hvor hun
indtil for nylig sad som medlem af besty-
relsen for kreds Nordsjelland.

For to ar siden blev hun selv nyretrans-
planteret og havde forinden veret flere
ar i dialyse. Men med et liv at leve med
hjemmeboende barn og et arbejdsmar-
ked hun nu skulle til at vaere del af pd en
ny mdde i form af en flexjob ordning, fol-
te hun, at der manglede et sted, hvor hun
kunne dele sine spergsmél og bekymrin-
ger om fremtiden med jevnaldrende i
samme situation.

”Jeg meldte mig ind i bestyrelsen, fordi
jeg havde en vision om at starte den her
netveerksgruppe for andre, der ogsé havde
de samme problematikker omkring bern,
parforhold og arbejdsliv. Der er mange
nyresyge, som er ldre eller pensionister,
men selv om vi har den samme sygdom,
sd er det vidt forskellige udfordringer, vi
har i forhold til, hvor i livet vi befinder
o0s”, siger Tina Spith og fortsaetter:

"Det er guld veerd og et andehul i livet
med nyresygdom, at man er sammen
med ligestillede, hvor det er legalt at
sporge om hvad som helst fra intime
sporgsmal til praktiske ting omkring
flexjob eller fortidspension, som kan
veere konsekvensen af et liv med alvorlig
nyresygdom”, siger Tina Spéth, der ha-
ber, at gruppen vil vokse, sa flere yngre
nyresyge kan fa gleede af netvaerket.

Netvaerksgruppen er for aldersgruppen
30 til 60 ar. Gruppen meodes cirka fire
gange arligt, og man behover ikke at
vere medlem af Nyreforeningen for at
deltage. Naste mgde holdes d. 7. novem-
ber i Frivillighuset i Hillered. Interesse-
rede kan skrive til Tina Spdth pé tina@
familienspath.dk.




NNS - venner i Norden

Det synes abenlyst, at udveksling af ideer og erfaringer om

politikker, sociale arrangementer og andet godt, sammen med
naboerne i nord altid har vaeret og vil altid vaere tid godt brugt. ...
| &r var ingen undtagelse. Danmark var vaert for NNS-konferen-
cen, Nordiske Nyreforeningers Sammenslutning. %

AF MALENE MADSEN

Udblik og indblik

Det var et godt mede, hvor vi nysgerrigt
horte om de nordiske nyreforeningers
aktiviteter og stolt fortalte om hvad vi
laver i Danmark. Og stolte synes jeg godt
vi mé vere af vores Nyreforening.

Formand for Patientudvalget, Henning
Sendergaard, lavede et meget flot opleg
om sma dialyse-maskiner og fremtidens
baerbare, indopererede og biologiske/
mekaniske dialysemaskiner/nyre.

Vores direktor Sven Gerner Nielsen leve-
rede et solidt opleeg om udbedt stilling-
tagen. Herunder at vi i Danmark har 2

politiske strategier, nemlig at vi gar ind
for formodet samtykke, samt at vi arbej-
der for at alle danskere bliver tilmeldt
donorregisteret, nar de far deres sund-
hedskort.

Karen Marie Riis gjorde os alle meget
stolte, med at forteelle om sit store arbej-
de for parerende og Parorendeudvalgets
planer for 2020.

Jeg holdt et opleg, som viste hvordan vi
i Nyreforeningen arbejder med patien-
tinddragelse i forskning - bl.a. gennem
vores nyoprettede forskningspanel. Det
har til formal at kommentere forskni}
ngsprojekter for Nefrologisk selskab.
Jeg fortalte ogsa, at vi samarbejder med
James Lind Institute, hvor vi tilbyder
vores medlemmer at deltage i forskellige
forskningsprojekter, godkendt af Etisk
Forskningskomite.

Vi fik ogsa vendt det europaeiske samar-
bejde i EKPF, som bade nordmendene
og finnerne meget gerne sd, at vi p ny
indtrédte i. Det vesentlige i denne sam-
menhaeng er, at der bliver signaleret stor-
re transparens og kommunikation, men
vi indtreder ikke for Hovedbestyrelsen
- igivet fald - finder det relevant.

De unge og skenne

Den finske delegation fortalte om de un-
ges forste konference i Norge. De unge
havde en sken tur og man kunne maerke
deres gleede og entusiasme gennem Er-
nos Rajahalmes opleg.

What i got?

* Experiences
|
* Enthusiasm
* Purpose

{ew friends

For mig er det helt klart, at vi i Nyre-
foreningen skal finde ud af, hvordan vi
kan stotte de unge i at medes med an-
dre unge, sa de kan blive inspireret af
de andre nordiske lande. De unge er s
utroligt vigtige for Nyreforeningen og de
skal naturligvis have de bedste rammer
for at skabe politikker, som giver mening
for dem.
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Det sker lokalt i

Nordjylland ... .

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

1. december: Juletrasfest kl. 12.00 i Vejgardhallen. Pris:
Born (til og med 14 é&r) 75 kr, Voksne (medlemmer) 125 kr,
Ikke-medlemmer 250 kr.

Tilmelding pa tlf. 27 98 36 79 / 24 64 18 61 / 98 38 33 72.

2. februar 2020: Generalforsamling k1. 11.00 - ca. 15.30
Skalborg Kro, Hobrovej 515, 9200 Aalborg. Foredrag med
Kurt Leth efter frokokost — kendt fra TVM og TVS. Gratis
adgang, men tilmelding nedvendig af hensyn til frokost.
Tilmelding pa tIf. 27 98 36 79 — 24 64 18 61 — 98 38 33 72.

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

9. februar 2020: Generalforsamling kl 11.45 p4 hotel
Strandtangen, Skive. Efter generalforsamlingen er der
foredrag ved Ibi Makienok. Foredraget er for alle
interesserede. Entre for ikke medlemmer til foredraget er
150 kr. incl. kaffe Bindende tilmelding til Svend Aage Peder-
sen pa tlf. 20 87 94 41 senest 1. februar.

Ostiylland. ...
Kredsformand: Ann Bellis Hansen, tIf. 28 89 76 96.
Mail: hansenann@hotmail.com. www.nyre.dk/oestjylland

3. december 2019: Mode i samveaersgrupperne pa AUH Skejby.

I december er vi rundt pa dialyseklinikkerne med lidt til
ganen og den sgde tand

13. december 2019: “Nyreprisen 2019”
23. februar 2020: Generalforsamling.

Vestjylland ...
Kredsformand: Seren Riis, tIf. 40 93 03 75.
Mail: s-riis@mail.tele.dk. www.nyre.dk/vestjylland

8. december: Kredsens traditionelle julefrokost med masser
af god mad, bankospil og hyggeligt samveer er sondag kl.
12.00 i Valgmenighedens hus, Skolegade 32, Holstebro. Til-
melding sa hurtigt som muligt til formanden eller Kristen
Vahr Serensen, tlf. 20 20 36 70. Pris 125 kr. for medlemmer
og 300 kr. for ikke-medlemmer inklusive drikkevarer.
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2. februar 2020: Kredsens arlige generalforsamling i kulturhu-
set i Holstebro. Vi starter sondag kl. 10.00 med et medlemsmo-
de, hvor vi er sa heldige at fa besog af overlaege Jesper Beck,
som taler og besvarer spergsmal om medicinhéndtering, et
emne, som har stor betydning for alle nyrepatienter. Efter

en god frokost fortseetter vi med selve generalforsamlingen.

Se indbydelsen i naeste nummer af kredsens eget blad
Vest-Nyren, som er udkommet her i november méaned.

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

1. december: Sondag kl. 12.00 julefest pa Fuglsangcentret i
Fredericia. Invitation kommer i nzeste kredsblad.

5. 0g 6. december: Bestyrelsen er rundt pa dialyseafdelingen.
Begge dage, bade formiddag og eftermiddag med wienerbred/
boller og en lille én til halsen.

28. januar 2020: Mode i P-dialysegruppen med pargrende
kl. 16.00 til 18.00 i Sundhedshuset ved Kolding Sygehus.
Tilmelding til Vita Jensen pé tlf. 21 75 50 34.

2. februar, 2020: Generalforsamling som atholdes pa
Fuglsangcentret i Fredericia. Vi starter kl. 12:00 med
spisning. og der vil ogsé veere et foredrag. Der udsendes
dagsorden og invitation til medlemmerne.

9. marts 2020: Mgde i Transplantationsgruppen kl. 16.30.
Maodet foregér i Sundhedshuset ved Kolding Akutsygehus.
Har du lyst til at veere en del af denne gruppe, som mgades to
gange om daret, sa ring pa tlf. 21 78 76 43 eller mail til
erbruun@gobel.dk. Kontaktperson er Rita Bruun.

24. marts 2020: Mode i samvaersgruppen for nyresyge, som
ogsa har diabetes. Mgdet foregar i Sundhedshuset ved Kol-
ding Akutsygehus fra 16:15 til 18:15. Har du lyst til at veere en
del af denne gruppe, som modes 2 gange om éret, s ring til
Rita Bruun pa tlf. 21787643.

Sydvestjylland ...
Kredsformand: Kent Thomsen, tIf. 23 64 99 82.

Mail: kentharristhomsen@outlook.dk.
www.nyre.dk/sydvestjylland

1. februar 2020: Generalforsamling pa Vindrosen,
Exnersgade, Esbjerg



Senderjylland ...

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

13. og 14. december: Lucia i Dialysen.

15. december: Lucia i Dialysen sendag samt pa sengeafsnittet
pa Nyre afdelingen.

23. februar 2020: Nyreforeningen Senderjylland atholder
Generalforsamling pa "Harmonien” i Haderslev.

Kredsformand: Karin Wermuth, tlf. 31 23 37 35.

Mail: trunte-1973@hotmail.com. www.nyre.dk/fyn

(Find Kreds Fyn pa Facebook ved at skrive “Nyreforeningen
Kreds Fyn” i sogefeltet.)

1. december: Juletra i Holev forsamlingshus.
2. februar 2020: Generalforsamling.

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

15. februar 2020: Generalforsamling 2020. Afholdes pa Bro-
molle Kro. Indkaldelse udsendes i januar 2020

Storstrgmmen.............
Kredsformand: Carsten Andersen, tlf. 22 97 27 81

Mail: h.carsten.andersen@gmail.
www.nyre.dk/storstroemmen

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

9. februar 2020: Generalforsamling kI 11-00 pé Sct. Gertrud
i Kage

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

7. november: Netvarksgruppe for yngre nyresyge,
Frivilligcenteret i Hillerad, k1. 19-21

LOKALT

23. november: Julefrokost pd Restaurant Toldboden,
Frederikssund, kl. 12-16

13. december: Lucia-optog, Hillerod Hospital
14. januar 2020: Bestyrelsesmade, Frivilligcenteret

8. februar 2020: Generalforsamling, Frivilligcenteret,
Hillered, k1 12-16

Kobenhavns. omegnskreds...............................
Kredsformand: Lis Videbeek, tIf. 46 56 14 54.

Mail: Iv.flong@webspeed.dk.
www.nyre.dk/koebenhavns-omegn

3. december: Tirsdag er der mode i Samveersgruppen i
Tastrup Kulturcenter

7.januar: Tirsdag er der mode i Samveersgruppen i Tastrup
Kulturcenter.

30. januar 2020: Mode for medlemmer af Omegnskredsen
torsdag pa Herlev Hospital, indmeldt i 2019.

4. februar 2020: Tirsdag er der mgde i Samvaersgruppen i
Tastrup Kulturcenter.

22. februar 2020: Generalforsamling lordag pé
Glostrup Bibliotek.

Kebenhavn/Frederiksherg..............................
Kredsformand: Marie Skott, tlf. 50 91 36 11.

Mail: xantippe83@hotmail.com.
www.nyre.dk/koebenhavnfrederiksberg

Bornholm............... .
Kredsformand: Steen Espensen, tlf. 30 11 14 70.

Mail: jegerdengladenisse@gmail.com.
www.nyre.dk/bornholm

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

Du kan gd ind pa kredsenes lokalside pé nyre.dk og finde de
senest opdaterede oplysninger om aktiviteter og mulighed for
frivilligt rbejde og feellesskab.
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Eddlies rejse til
MALLORCA SEPTEMBER 19

Et langt liv som musiker, komponist, langturssejler i ind-
og udland, rejsende pa egen hand til lands og til vands
pa flere kontinenter, bade som journalist og almindeligt
nysgerrig var gennem 60 ar hverdag for Eddie van Lithje.
Man var naesten utraettelig, siger han. Men en raekke ar
med blodpropper i hjernen, kraeftoperationer og til sidst
en nyre der matte have dialyse flere gange om ugen fik
livs- og rejselysten til at forsvinde i frygten for dialyse pa
udenlandsk. Trygheden blev opbygget gennem opholdet
pa Dialysen i Roskilde og rejselysten fik en tur til skyerne
pa en Nyreforeningstur til Mallorca.

AF EDDIE VAN LUTHJE

En rejse som blev os anbefalet varmt af
Sven Gerner Nielsen fra Nyreforeningen.
Jeres direktor bor jo i Faxe Ladeplads
som vi selv, sa vi sprang ud i det.

Mallorca var et godt valg. Vi kender oen,
taler spansk og jeg har i 70-80’erne sejlet
kapsejlads pa een.

Denne gang var der oven i kegbet “egne
sygeplejersker” med. Et triumvirat af tre
meget forskellige quinder, bade fagligt
og menneskeligt. Noget der viste sig at
kunne daekke rejsegruppens mange per-
sonligheder.

Min storste betenkelighed var jo ”dialyse
pé spansk”. Hvordan ville det udmeonte
sig? Det viste sig at vaere stort set som “her-
hjemme”. Identiske maskiner og professi-
onalitet, og vores triumvirat var med dia-
lyseholdet til hver behandling. Alting var
som “derhjemme” - bortset fra sygeplejer-
skernes antibakterielle rumdragter, ekstra
ansigtsmasker, som vi patienter ogsa fik pa
under tilslutningen og en meget tempere-
ret rumtemperatur. Og jo, udsigten fra Di-
averum. I Palma var det til en travl sidega-
de ogiInca var det skam til palmer.

Det er det svenske firma Diaverum, der
driver de to klinikker pd Mallorca, men

de har i alt 22 Dialyseklinikker spredt ud
over gerne og det spanske fastland. De
fleste af klinikkerne modtager det "bla
sygesikringskort”, bortset fra dem pa De
Canariske oger.

Diaverum har ogsé udgivet et lille heefte,
hvor de udover dialyseklinikkens adresse
giver “bedste hotel” tilbud, restauranter
m.m, indenfor en kilometer fra klinikken.

Min tryghedsbase i Roskilde blev pa bare
en uge udvidet med mange tusinde kilo-
meter. Ikke mindst takket veere triumvi-
ratets hjelpsomhed og menneskelighed
pa turen.

Man kan jo hébe p4a, at man megder dem
igen under andre omstendigheder. Jette
Thaarup, Pia Trojahn og Lisbeth Dan-
mark.

Men storst tak skal de ha’ for at give os
andre lyst til at spge nye veje, pa egen
hdnd og der er altid hjelp at hente i Ny-
reforeningen.

Frygten er en skiderik, men nu kan den
veere i handbagagen uden at fylde noget
som helst.

Dialysen var "som
lerne hos Diavery
Palma.

hiemme”, men [oka-
m var dejligt kglige

-

i d
n fra Diaverum | Inca var me

Udsigte
sol og palmer.




Medlemmer som har faet afslag pa
rejseforsikring, fordi de er i dialy-
sebehandling.

Nyreforeningen far af og til henvendelser
fra medlemmer der far afslag pa rejsefor-
sikring blot fordi de er i dialyse uden at
der er foretaget en individuel vurdering
af den konkrete sag.

g

ity

It Started wigh Pans

_John Gy
e l’lSham

Nyreforeningen vil godt undersege om
der er tale om enlige svaler eller det er
et generelt problem, som vi skal tage op
overfor rejseforsikringernes brancheor-
ganisation. Sa har du faet et afslag pa at
blive forsikret fordi du er i dialyse vil jeg
meget gerne hore fra dig. Ring til Jan Jen-
sen pd telefon 50 93 59 50 eller mail pa jj@

nyre.dk.

REJSER | 2020

Vi erifuld gang med planleegning af nee-
ste ars rejser. Vi har de fleste destinatio-
ner pa plads og ved nogenlunde hvornar
de enkelte rejser skal forega:

e i Maj bliver der en rejse til Mallorca

e jSeptember en tur til Kreta

e i November finder vi et godt, lunt
sted

Der vil blive mulighed for rejser af 1 og 2
ugers varighed. Der vil, som altid, vaere
bade rejseledere og sygeplejersker med.

Datoerne ligger endnu ikke fast, sa vi vil
opfordre jer til at folge med pé hjemme-
siden, og hvis I er interesserede i at mod-
tage en mail nar vi kender datoen, mé I
skrive til mig (hvis I ikke allerede er pa
min mailliste).

Ud over disse rejser satser vi ogsd pa at
arrangere en kortere tur til Skallerup Klit
og en til Fang. De bliver nok i april og
september, og det vil I ogsa kunne lese
mere om pa hjemmesiden.

Jette Thaarup, rejsekoordinator
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SOCIALRADGIVEREN HAR ORDET...

Betaler det
stg at klage?

Hvis du har modtaget erstatning i en patientskadesag,
giver ny landsretsdom dig sandsynligvis krav pa yderligere
forrentning af din erstatning/godtggrelse.

Advokatfirmaet Kroer & Fink som Ny-
reforeningen sparrer med i erstatnings-
sager, har vundet en vigtig retssag om
renteberegning i @stre Landsret.

Dommen slar fast, at patientskademyn-
dighedernes praksis for forrentning af
erstatning og godtgerelse i anerkendte
patientskader var forkert.

Patientskademyndighederne har haft
den fejlagtige opfattelse, at der tidligst
skulle beregnes renter fra det tidspunkt,
hvor en skade blev anerkendt som omfat-
tet aflov om klage- og erstatningsadgang
indenfor sundhedsveasnet. Anerkendelse
af en skade sker ofte forst 1 ar efter, at
anmeldelsen er sket.

Jan Jensen er socialradgiver

i Nyreforeningen. Du kan
kontakte ham, hvis du har
spgrgsmal om dine rettigheder.

Mail: jj@nyre.dk
TIf. 50 93 59 50 (ikke fredage)
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Ankenzevnet for Patienterstatning har
faet 3. instansbevilling hos Procesbe-
villingsnaevnet, hvor man i ansegnin-
gen har beregnet en konsekvensveerdi af
dommen til over 300 millioner kr for de
sidste 3 &rs erstatningssager.

Sagen skal derfor behandles i Hojesteret,
men da vi endnu ikke ved, hvor mange
ar tilbage myndighederne vil genopta-
ge sagerne i, opfordrer advokatfirmaet
Kroer/Fink (Telefon: 71 99 29 29/mail:
kontakt@kroerfink.dk) alle med tidlige-
re anerkendte patientskader om at kon-
takte dem nu, sa de kan sikre dit retskrav
bedst muligt. Du kan naturligvis ogsé
kontakte mig herom.

Hvis du tidligere har modtaget erstat-
ning/godtgoerelse i en patientskadesag,
har myndighederne altsd efter byretten
og landsrettens dom ikke opgjort dine
renter korrekt. I mange sager kan der
vere tale om meget betydelige belob.

Det betaler sig at klage

Mange oplever, at deres kommuner laver
fejl, nar de afger sager om stotte, bevil-
linger og hjelpemidler. Det viser Anke-
styrelsens statistik.

Flere end hver tredje sag omgeres, nar
der klages over en afgorelse om merud-
gifter efter § 100 i Serviceloven. Nar det
geelder hjelpemidler efter § 112 i Servi-
celoven omger Ankestyrelsen flere end
hver 5. klagesag. Endnu vaere star det til
med §$ 41 og 42 merudgifter og tabt ar-
bejdsfortjeneste i forbindelse med syge
berns behandling, skolestart og lignen-
de, her omgeres over halvdelen af klage-
sagerne.

Det er uholdbart og dybt bekymrende, at
retssikkerheden er under pres. Det burde
ikke veere ngdvendigt at klage for at fa
det som man har ret til og krav p4, fordi
man har en kronisk sygdom.

Det er trist at skulle sige det, men det
kan betale sig at klage!

D)

Nyreforeningens Nyrelinje

Jeg vil endnu engang sla et slag for et
unikt tilbud vi har i Nyreforeningen.
Nyrelinjen er et tilbud til foreningens
medlemmer, hvor du kan ringe og fa
en snak med en, der har staet i samme
situation som dig.

P4 nyrelinjen er der personer, som
har en nyresygdom, pérerende og
donorer i alle aldre. De frivillige pa
Nyrelinjen har tid til at lytte til dig,
og de deler ogsé gerne ud af egne er-
faringer.

Du kan ringe direkte til de vidende
frivillige pa Nyrelinjen. Lees mere om
de frivillige pa nyre.dk/nyrelinjen.

Nyreforeningen kunne godt bruge
lidt flere frivillige pa Nyrelinjen, der
har erfaring med peritoneal eller hee-
modialyse og pargrende.

Kunne du have lyst til at ggre en for-
skel for andre og har tid og overskud
til at vaere pa Nyrelinjen, s ring til
mig for at here naermere.




Forretningsudvalget

Landsformand

Jan Rishave

T1f.: 289093 14

E-mail: jan.rishave@gmail.com

Nastformand

Malene Madsen

TIf.: 40 52 56 62

E-mail: malenejm@gmail.com

2. nestformand

Charlotte Willer Kristensen

TIf.: 28 90 22 88

E-mail: charlotte@mortenwiller.dk

Gunner Nielsen
T1f.: 98 38 33 72
E-mail: gunner.nielsen@gmail.com

Jette Thaarup
TIf.: 22 81 46 78
E-mail: jettethaarup@hotmail.com

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

Lone Haar
TIf.: 50 99 11 91
E-mail: lone.haar@hotmail.com

Henrik Nytofte Rasmussen
TIf.: 60 60 43 12
E-mail: henrik.og@dsa-net.dk

Sekretariatet

Direktor

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

Treeftes ikke fredag

Administrativ Koordinator

Cille Schmidt

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

Treefletid tirsdag og torsdag kl. 10-15

Fa en bisidder med fra Nyreforeningen

Som medlem af Nyreforeningen kan du fa en bisidder med til samtale p4 kommunen,
jobcentret eller hospitalet. Dette geelder, hvor end i landet du bor.

Der kan vere mange arsager til at tage en bisidder med til en samtale. En af de mest
almindelige arsager er darlig kommunikation med sagsbehandleren. Men onsket om
en bisidder kan ogsa skyldes, at man ikke kan overskue at sidde alene overfor "syste-
met”, at man frygter at blive for folelsesmaessig berort under medet og for eksempel
blive vred og ulykkelig.

Bisidderne er frivillige og har alle gennemfort et dagsforleb i Nyreforeningen om
kommunikation, samtaleteknik samt krisehandtering og haft praktiske gvelser.

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

0 nyreforeningen

iv med vilje

Kontingentetprisen pr. 1. januar 2020
Almindeligt medlemsskab 310 kr.

Samboende medlemmer (med 10 % rabat) 280 kr.

\ J
Klinikchef Skallerup dialyse gestett e
Birthe Nielsen o “e
Direkte nummer: 50 93 59 41
E-mail: dialyse@nyre.dk NYI‘ efo

o re .
Koordinerende sygeplejerske Fane . Blekip ge B fin
dialyse " 2630 Taoulevard 2 .
Per Eggert Larsen : Traeffetid ti astry °
TIf: 27 62 67 28 :  Hrsd 8-torsdag | :
E-mail: fanoe@nyre.dk . TIf: 43 5242 55 1015
Rejsekoordinator ail; Mail@nyre g
Jette Thaarup .'.‘ WWW'nY re.dk -
TIf.: 22 81 46 78
E-mail: jettethaarup@hotmail.com Te.. oo

Treeftetid mandag til torsdag fra kl. 16-19
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Betaenk Nyreforeningen i dit testamente

Du kan stotte Nyreforeningen gennem dit testamente. Du kan oprette et legat,
testamentere et belob eller en procentdel af din arv - og nar du testamenterer
et belgb til os, skal du ikke betale arveafgift.

Nyreforeningen er athangige af bidrag for at kunne fortseette vores arbejde
for nyresyge, parerende og donorer. Hvis du beteenker os i dit testamente,
gar hele belpbet ubeskaret til Nyreforeningens arbejde.

Les om mulighederne:

Opret testamente online

Nyreforeningen har indgéet et samarbejde med virksomheden Dokument 24,
hvor du kan oprette et gratis testamente online. Testamentet bliver gratis,
nar du veelger at donere arv til Nyreforeningen.

Dokument 24 tilbyder ogsé juridisk radgivning i forbindelse med oprettelse
af dit testamente. Dette er ligeledes gratis - gd ind pa dokument24.dk

Opret nemt et legat online

Hvis du udelukkende gnsker at donere et belgb eller en genstand til Nyreforeningen,
sé kan du oprette et legat. Et legat @endrer ikke pa, hvem der i ovrigt arver efter dig,
og du kan lave det, uanset om du allerede har oprettet et testamente eller ej.

Du kan nemt og gratis lave et fuldt testamente online via en af Nyreforeningens
samarbejdspartnere og i den forbindelse oprette et legat enten med

LegalDesk (legaldesk.dk) eller med TestaViva (testaviva.dk)

Du kan preve lgsningen gratis, helt uforpligtende -
det bliver ikke bindende, for du veelger at underskrive det fysisk.

Betaenk Nyreforeningen i dit testamente




