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LEDEREN

Valg af livskvalitet

Livskvalitet star for mig, som det vigtigste
i livet. Vi skal have det sa godt som mu-
ligt ud fra de forudsetninger, vi nu en-
gang har. Nyrenyt behandler denne gang
maksimal medicinsk uremibehandling
(MMU), og netop MMU star for en be-
handlingsform, der giver en god livskva-
litet for voksne nyresyge patienter. Patien-
ter og parerende kan velge en medicinsk
behandling, der ikke giver lang levetid,
men derimod en bedre livskvalitet.

Veelger man dialysebehandling i stedet, s&
vaelger man normalt leengere levetid.

Jeg var sa heldig at komme med i arbejdet
omkring udarbejdelse af de forste natio-
nale kliniskeretningslinjer (NKR) pé ny-
reomradet. Retningslinjerne omhandler
MMU. Det har veeret et svert arbejde,
hvor alt skal veere understettet af evidens.
Jeg har Va\eret alene som patient sammen

med mange dygtige fagpersoner. P4 Ny-
reforeningens vegne lykkedes det, at fa sat
et aftryk pd NKR for MMU.

Patienter og parerende skal radgives
grundigt under hensyntagen til deres fy-
siske, psykiske og sociale situation. Det er
vigtigt at leeger og sygeplejersker bruger
beslutningsveerktejer og fremstiller dialy-
sebehandling og MMU for alle relevante
patienter.

Patienter er forskellige og har forskellige
mader at leve livet pa. Det er vigtigt at
patienter og pargrende rddgives, sa de far
optimale muligheder for at vaelge den be-
handlingsform, der giver mest livskvalitet
for den enkelte.

Det er netop blevet essensen af NKR for
MMU.

AF JAN RISHAVE ]
LANDSFORMAND, NYREFORENINGEN i

Det ma vaere en uhyre sveer beslutning,
at skulle velge dialysebehandling eller
MMU. Hvor lang tid har jeg igen, hvis jeg
veelger dialysebehandling? Hvor lang tid
har jeg igen, hvis jeg valger MMU?

Ingen kan give gode svar, men hvor er det
dejligt, at patienter og parerende far mu-
ligheden for at velge. Det er ogséd vigtigt
at fokus er pa et forholdsvis tidligt valg,
hvis dette ellers er muligt.

Vi skal have tid til at teenke over vort liv,
vort forhold til familie og venner, deden
og ikke mindst, hvilken livskvalitet vi vil
vaelge ved livets afslutning.

I Nyreforeningen ser vi frem til, at alle
voksne patienter med dialysebehov far
muligheden for at velge, hvilken afslut-
ning pa livet de ensker.

Den meningsfulde

samtale om livsvalg

Jeg har medt en enestdende livsglad kvin-
de, der har valgt at fokusere pé livskvalitet
og ikke livsleengde.

Lis, som du kan leese om inde i bladet,
valgte MMU i stedet for dialyse.

MMU er en behandling og et vigtigt be-
handlingsalternativ til dialysebehandling.

Essensen i MMU-behandlingen er den
livskvalitet, der er i livet for den enkelte.
Derfor kan ingen andre tage beslutningen
om MMU, uden patienten selv.

Samtalen om MMU ber altid dreje sig
om patientens ensker til sit liv. Udgangs-
punktet for samtalen om MMU adskiller
sig ikke veesentlig fra samtalen om valg af
dialyseformer.

AF MALENE MADSEN
NASTFORMAND, NYREFORENINGEN
OG ANSVARSHAVENDE REDAKT@R

Samtalen om behandlingsvalg er en sam-
tale om livsvalg og prioriteringer for pa-
tienten. Hvordan bliver mit liv, hvis jeg
veelger det ene frem for det andet?

I Danmark er der udviklet et dialysevalg-
stotteveerkstej til samtalen om valg af dia-
lyseform.

Det er lige sa bydende ngdvendigt, at der
udvikles et samtalestottevaerktej til valget
mellem dialyse og MMU.

De Kliniske retningslinjer for MMU er et
skelet. Den neeste store opgave bliver, at
sikre en ligeveerdig medmenneskelig sam-
tale om valget mellem MMU og dialyse.

Hvis samtalen ikke afvikles pa en me-
ningsfuld méde, kan det skade mere end

det gavner og besverliggere et godt samar-
bejde, om at finde den bedste behandling.
Sindet er serligt sarbart over for sproget,
nér helbredet er vesentligt svakket.

Det er derfor meget vigtigt, at sproget er
enkelt og at der gives de informationer,
som patienten har brug for til at vurdere
sin livssituation og muligheder.

Patienten eller de parerende ma aldrig
veere i tvivl om, at det er patienten der selv
treeffer beslutningen.

Den meningsfulde samtale om behand-
lings- og livsvalg er en af de vigtigste og
storste udfordringer, vi star foran i vores
hejt udviklet teknologiske samfund.



Indhold

Kort nyt

Grillmad med salat

William er vegetar

TEMA/MMU - Llv skal leves

10 Tema/MMU - pa vej med nationale retningslinier

O 0o O

11 Tema/MMU - Inge var med fra starten

s.6087 12 Tema/MMU- Lotte tager den vigtige samtale
; 13 Socialradgiveren har ordet
14 Tema/STEP
15 Tema/STEP
16 STEP - Sadan fungerer det
17 App- og bogomtale
18 Lokalt Nyt
20 De modtog legat fra Nyreforeningens Forskningsfond
v 22 Corona har forandret verden. Formanden har ordet
f

Vegetar og i dialyse s. 8

23 Kontaktoplysninger

A

Tl

Uddeling til 11 forskere

s. 20
REDAKTIONEN FORSIDEFOTO
Ansvarshavende redakter Malene Madsen, sekreteer Pixabay

for redaktionen Inger Marie Baumann Meller, Gunner
Nielsen og -Michael Rosenkvist.

OPLAG
4.100 a
REDAKTIONELLE BETINGELSER croderocrade

Redaktionen forbeholder sig ret til at redigere og TRYK .
. : KLS PurePrint A/S i
afkorte indsendte manuskripter.
DEADLINE
Kun artikler underskrevet af landsformanden for nzeste Nyrenyt:
udtrykker foreningens officielle holdning. Der kan 16. juli 2020

frit citeres fra bladet med tydelig kildeangivelse
— hele artikler dog kun efter aftale med forfatteren.
Alle billeder (med mindre andet er angivet): Pixabay.

Materiale kan sendes direkte til:
mail@nyre.dk

Hendes Kongelige Hojhed

Kronprinsesse Mary,
NASTE NUMMER AF NYRENYT protektor for Nyreforeningen
udkommer den 1. september 2020 Foto: Franne Voigt

ISSN: 2246-0659



KORT NYT

Nyrernes Dag er udsat til naeste ar

Nyreforeningens forretningsudvalg har
besluttet at aflyse Nyrernes Dag, der skul-
le have fundet sted lordag den 30. maj.
Medlemmerne i parerendeudvalget er
enige i beslutningen.

- Udvalget mener ikke, det er rigtigt at
gennemfore dagen pa grund af Coro-
na-virussen. Og slet ikke i henhold til
Sundhedsstyrelsens retningslinjer, op-
lyser formanden for Parerendeudvalget,
Karen Marie Riis.

Udvalget har valgt at markere dagen i
2021, hvor man sammen med alle kred-
sene haber pa, at kunne gore dagen ekstra
festlig.

Nyrernes Dag er en fast tradition i Nyre-
foreningen og har siden starten i 2006 ud-
viklet sig og markeres i dag pa forskellig
vis rundt om i landet.

Det er Nyreforeningens 16 landsdeekken-
de kredse, der star for at holde Nyrernes
Dag og det gor de pa forskellig vis. Typisk

oplyses der om nyresagen ved at opstil-
le stande i bymidter og uddele balloner,
bolsjer og donorkort og tage en snak om
organdonation, og hvorfor det er vigtigt
at tage stilling.

Pé dagen bliver der generelt sat fokus pa
nyre- og urinvejssygdom og de problem-
stillinger, der er forbundet med sygdom-
mene for individ, parerende og samfund,
men ogsd pa donorer og det store bidrag,
de yder.

Landsmgdet udsat til september

Som sa mange andre arrangementer i ar, er Nyreforeningens
landsmede blevet udsat til Danmark igen er blevet lettet for
noget af frygten for Corona-smitte.

Landsmedet skulle have fundet sted den forste weekend i
maj, men i stedet bliver det weekenden 26. og 27. september,
men stadig pd Hotel Svendborg.

Uddelingen af midler fra Nyreforeningens Forskningsfond
udgar af dagsordenen.

De forskere, der har tildelt midler fra forskningsfonden kan
du leese om pa side 20 og 21 i dette nummer af Nyrenyt.

Rejser i 2020 og til efteraret

Nyreforeningen har to rejser klar til efteraret.
En tur til Skallerup pé fem dage med afgang 16. september,
hvor vi skal bo pa Klitgaarden.
Madeira er rejsemalet i en eller to uger med afgang 9. novem-
ber.
Her skal vi rejse med Spies og bo pa Hotel Four Views Baia.
Rejserne og dialysen er bestilt, planlagt og klar, men vi venter
pé udviklingen omkring Corona.
Det er derfor ikke muligt at tilmelde sig endnu, men folg med
pé hjemmesiden.
Der er ogsd muligt at felge udviklingen, hvis du melder dig til
at fa nyt om rejser hos Jette Thaarup.

/Jan Rishave

Salget af lodsedler er nu digitalt og salgsperioden
er blevet forleenget

Lotteriet er en vaesentlig del af Nyreforeningens indteegts-
grundlag, men desvaerre er dersalg og salg af lodsedler i det
offentlige rum i skrivende stund indstillet pa grund af Corona-
virus.

Til gengeeld er salgsperioden forlaenget til 15. september, hvor
Danmark forhabentlig igen er til at feerdes i helt frit.

Lzaes mere om lotteriet pa hjemmeside-adressen nyreforenin-
gen.stoetforeningen.dk, som faciliterer Nyreforeningens érlige
lotteri i samarbejde med virksomheden Black Box Branding.

Det er typisk kredsene, der szlger lodsedler. P4 den méade
tjener de ogsa lidt til egne arrangementer. Og hvis du keber et
skrabelod er der mulighed for en ekstrachance. Du skal blot
indsende dit ekstrachancenummer til im@nyre.dk.




KORT NYT

Kampagne for at fa medlemmer tilbage

Den socialgkonomiske virk-

somhed All Ears har faet 86

medlemmer tilbage til Nyre-
foreningen

Nyreforeningen eksisterer kun i kraft af
vores medlemmer.

Kontingentet er foreningens skonomiske
fundament, og det er medlemmernes ak-
tiviteter, der gor Nyreforeningen til lige
preecis det, vi er.

Men nogle medlemmer falder fra. Bade af
naturlige arsager, men ogsé fordi man ma-
ske glemmer at betale kontingentet, fordi
andre problemer presser sig pd. Eller man
overgdr fra én form af medlemskab til en
anden.

Derfor ivaerkseetter vi jevnligt kampag-
ner for at fa “gamle” medlemmer tilbage.
Her igennem foraret, har vi kert en gener-
hvervningskampagne, der gav 86 med-
lemmer.

Medarbejdere i fundraising-firmaet All
Ears, ringede ud til tidligere medlemmer
og nuverende medlemmer af Nyrefor-
eningen, som ikke har betalt kontingent.
All Ears er en socialpkonomisk virksom-
hed, og har tidligere kort lignende kam-
pagner for os.

Vi siger velkommen tilbage til de 86 med-
lemmer.

Og tak til alle jer, der har veeret her hele ti-
den i kortere eller laengere perioder.

Lige nu er vi omkring 5700 aktive medlem-
mer i Nyreforeningen.

Vidste du for gvrigt, at du selv kan ga ind og
@ndre dine medlemsoplysninger i Iteras,
der er vores medlemsregister?

Du logger ind med din emailadresse og kan
sd nemt og hurtigt opdatere adresse, navn
og andre oplysninger i medlemssystemet.
Sekretariatet hjeelper altid gerne, hvis du
har behov for det. Men tit er det hurtigere
og nemmere, at gore det selv. Det eneste du
skal gore, er at logge pa Nyreforeningens
selvbetjening.

Hvis du har glemt din oprindelige kodeord,
bestiller du bare en ny adgangskode.

Kob varer fra diverse webshops med rabat og stgt Nyreforeningen

Nyreforeningen har indgéet et samarbejdet med virksomheden

Klikfunding.

Igennem Klikfunding kan du, din familie og venner kebe pro-

dukter fra forskellige webshops med rabat.

Det sker i fire &rlige kampagner 4 én maneds varighed.
Nar I keber én eller flere kampagnevarer, stotter I automatisk
Nyreforeningen og vores arbejde for de nyresyge, pargrende og

donorer i Danmark.

Hver kampagne varer én maned, s& I har masser af tid til at se
naermere pa tilbuddene for I keber. Og der kommer nye tilbud
hver uge i kampagnemaneden, som vi via mail orienterer dig om.

Forste kampagnemaéned er planlagt til juni.




Baer, kartofler, koldskal og is frister, nar sommeren narmer sig. 0g som nyresyg er der heldigvis mange

muligheder for at nyde dem

l : AF KLINISK DIATIST ANNE WINSNES RASMUSSEN,
HILLER@D HOSPITAL

Saesonen for danske ber er begranset, derfor verdseetter man-
ge, at kunne plukke friske ber i haven. Dels kan beer vere dyre
at kebe, dels kraever beer ikke seerlig meget pasning.

Beer kan bruges pd mange méader i maden. Som drys pa mor-
genmaden, jordberskiver pa bred, i salater, rysteribs, i kager og
desserter og sa de traditionelle: Syltetoj og frugtgred.

Beer indeholder mange gode vitaminer og antioxidanter. De
fleste danske beer har et forholdsvist lavt indhold af kalium, se
faktaboksen, og kan dermed veere en del af de 100 g, der anbefa-
les ved kaliumbegraensning. Det er her, det kan veere svert, hvis
man kun mé spise 100 g jordbeer. Vi er vant til at spise en stor
portion, nar vi endelig kan f4 jordbeer.

Kalium mg/ 100 g | Bemeerkning

Havtorn 40

Blabeer 103

Stikkelsber,

kirsebeer, Ca. 175

jordbeer

Hindbeer 228

Ribs, 265

brombzer

Hyldebeer 321 Skal koges ellers er de
giftige

Solbaer 337
Bor kun spises i sma
meengder, f.eks. som
syltetej

Hyben 410

Nye kartofler

En anden yndet sommerspise er nye kartofler. Anvendelses-mu-
lighederne er mange: Kogte kartofler — og helst de sm4; i varm
eller kold kartoffelsalat eller i skiver pa rugbred med et drys af
purleg. Ved proteinbegrensning, er det oplagt at spise en kar-
toffelmad hver dag. Har man diabetes, giver kolde kogte kartof-
ler en lavere blodsukkerstigning end varme. Hvis man skal spise
kaliumbegrznset, og ikke vil ga glip af de sma kartofler - som

OG KLINISK DIATIST SOFIE WENDELBOE,

‘_ _J NYK@BING F. SYGEHUS

ikke kan skrelles og skaeres i mindre stykker — kan man veelge at
erstatte enten de 100 g frugt eller 100 g ra grontsager, som man
kan spise dagligt, med 100 g nye sma kartofler.

Koldskal og is

P& varme sommerdage spiser nogle en portion koldskal til af-
tensmad, gerne med kammerjunkere. Ved kalium- og fosfatbe-
greensning skal man huske, at koldskal er et maelkeprodukt lige-
som meelk eller yoghurt, men kan sagtens erstatte det. Generelt
anbefales 150 ml mealkeprodukt. Ved at tilszette 50 ml piskeflode
til koldskalen, kan portionen blive lidt stgrre. Hvis man er i dia-
lyse og skal spise proteinrigt, kan man ogsd velge en Protino
Plus med citron vanilje. Husk at regne veesken med ved vaeske-
begraensning.

Kammerjunkere kan veere bagt med bagepulver, som indeholder
fosfatholdige tilseetningsstoffer. Veelg derfor okologiske kammer-
junkere eller bag dem selv med gkologisk bagepulver.

Det er ogsa skent at kele sig af pa en kold is. Der er nogle ting, du
skal veere opmerksom pa nar du veelger is. Hvis du mest er til so-
davandsis, kan du (nzesten) frit vaelge det du bedst kan lide. Nogle
sodavandsis kan have et hejt indhold af frugt og dermed kalium.
Vaniljeis er ikke bare vaniljeis. Der er stor forskel pa, om det
er lavet pa flode, melk eller skummetmeelkspulver. Flode/ pi-
skeflode har lavest indhold af kalium og fosfat, se derfor efter,
om det star forst pa varedeklarationen. Hvis der star “flodeis”
pé forsiden af isen, skal det veere lavet pé flode. Husk at is teeller
med i vaeskeregnskabet.

Grillmad

Sommeren er ved at indtage Danmark, og mange er glade for at
grille pa de lyse sommeraftener. Det er ogsé en mulighed, nar du
er nyresyg, men var ekstra opmaerksom pé hygiejnen. Se tekst-
boks neeste side. Hvis du er i dialyse, er det godt at fa ekstra pro-
tein, f.eks. kad, fisk og fjerkree. Hvis du ikke er i dialyse, er det
proteinet du skal spare p4, spis i stedet et ekstra stykke brad til.

Pglser indeholder (nzasten) altid tilsat fosfat

Hvis du veelger traditionelle polser, er de altid tilsat fosfat, ofte
som E-nummer E450. Uanset om det er gris, ko eller kylling.
Du kan vaelge gkologiske polser, s& ma der ikke vaere tilsat fosfat.
Der er en del af veelge imellem, men de er ogsa dyrere.

Huvis du veelger vegetariske polser, kan de veere lavet pa f.eks. soja-,
arte- eller hvedeprotein.
De kan veere et fint alternativ, men det har ikke veret muligt at
finde preecis indhold af kalium og fosfat i aerteprotein, og derfor
kan vi ikke anbefale disse.



GRONT PA GRILLEN

Nogle grontsager egner sig ikke til at
koge, men du kan stadig spise ca. 100 g ra
grontsager dagligt ved kaliumbegrens-
ning.

De ré grontsager kan bruges pé grillspyd,
f.eks. squash, log og peberfrugt.

Tofu indeholder en del protein og kan
supplere mad pa grillen.

Brug en af marinaderne fra denne artikel
til tofu, og seet det pa grillspyd.

Tilsat fosfat

Folgende E-numre deaekker over tilsat
fosfat:

E338, E339, E340, E341, E343, E450,
E451, E452. Det kan ogséd hedde fos-
forsyre eller et langt ord der slutter pa
“phosphat”

SALAT TIL GRILLMAD

De mange sommergrontsager er leekre i
en salat.

Ved kaliumbegreensning kan du supplere
med pasta eller kogte kolde grentsager,
f.eks. gulerod, broccoli, blomkal, der er
skaret ud og kogt efter anbefalingerne.

Hvis du mest spiser kogte grentsager, kan
det veere rart for munden at f& mad med
en anden struktur.

Selvom der er et hejt indhold af kalium
i nedder og kerner, er det for de fleste
muligt at tilfoje ca. 1 spsk. til salaten.

Det kan f.eks. vaere solsikkekerner eller
hakkede hasselngdder.

Det kan ogsa veere rd gulerod i tern.

En anden mulighed er brodcroutoner. (Se
foto.) De er nemme selv at lave, hvis du
har bred, der traenger til at blive spist.

Rugbred eller toastbred pensles med olie
og drysses med peber eller andet kryd-
deri, f.eks. rosmarin eller hvidleg.

Undga helst salt. Skeer i tern og bag i ov-
nen ved 150 grader til de er sprede ca. 20
minutter.

GRILLMAD

MARINADER

Langt de fleste nyresyge har behov for at
spare pd saltet.

For mange er salt en vigtig smagsgiver
i maden, det er derfor vigtigt, at der er
andet til at give en god smag.

Bade kod, fisk, fjerkree, tofu og grontsag-
er kan marineres, mindst en halv time,
og grilles bagefter.

Marinade til f.eks. kod:
2 spsk. olie, 2 spsk. ebleeddike, 1 spsk.
sennep, peber.

Barbeque marinade til f.eks. kod:

1% dl ketchup, 2 tsk. brun farin, 1 spsk.
rodvinseddike, ¥4 tsk. Tabasco, et nip
chilli, 1 finthakket fed hvidleg.

Marinade til f.eks. kylling:

2 spsk. olie, 1 spsk. sennep, fintrevet skal
og saft af en citron eller lime, 3 tsk. Ros-
marin (finthakket), peber.

Marinade til f.eks. fisk og skaldyr:

4 spsk. olie, 2 spsk. fiskesovs (fishsauce),
1 tsk. sambal oelek, 3 spsk. lime eller cit-
ronsaft, 1 finthakket fed hvidleg, 1 stilk
finthakket citrongrees.

Marinade til f.eks. tofu:
1 spsk. sojasovs (gerne med mindre salt),
1 finthakket fed hvidleg, et nip chili, saft
fra 1 lime eller % citron, 1 tsk. honning,
1 tsk. friskrevet ingefer.

Marinade til f.eks. grontsager:
2 spsk. olie, finthakkede krydderurter,
peber.



At vaere veganer i dialyse

William er vegetar. Det har han veaeret siden han var 16 ar. Tre ar senere fik han nyresvigt.
Men man kan sagtens vaere vegetar eller veganer og dialysepatient pa samme tid

AF WILLIAM HALFDAN WITHERS
DIALYSEPATIENT

Mit navn er William, og jeg har veeret ve-
ganer i tre ar nu. Tidligere var jeg vegetar
i otte ar. Jeg bor i England, men er ofte i
Danmark. I de seneste 10 ar, har jeg kort
natheemodialyse hjemme. Siden jeg blev
veganer, er det eneste, der har andret sig,
at jeg har faet for lavt fosfat. Jeg er derfor
blevet nedt til at f4 fosfattilskud i mine dia-
lysater, da mit fosfat ellers vil ligge for lavt.
Alle mine blodprever er fine og bedre, end
de var for. En af de storste problemer hos
mange dialysepatienter er, at fosfattallet er
alt for heijt.

Lettere at vaere vegetar
Oprindeligt besluttede jeg mig for at for-
soge at blive vegetar, da jeg var 16 ar. Det
var tre ar for jeg fik nyresvigt, for at redu-
cerer den stress, som kedproteiner pafgrer
nyrerne. Jeg habede, at jeg kunne forlaenge
nyrernes livlidt med kostomlaegning, samt
udseette dialysen en tid. Der er naturligvis
andre arsager til at velge at blive vegetar,
sdsom sundhed og alment velbefindende,
dyrevelfeerd og et mere beredygtigt liv.
Det er blevet lettere at vaere vegetar/vega-
ner, da mange supermarkeder har et stort
udvalg af veganske/veganer produkter.
Ofte bliver veganere i dialyse spurgt om,
hvorvidt de far nok protein i deres kost.

Det er sjeldent et problem at fa protein
nok, da protein findes i mange fodevarer
og ikke kun i ked og melkeprodukter. S&
det er nemt, at fa protein nok. Faktisk far
mange dyr deres protein fra planter. For
cirka 20 ar siden korte jeg dialyse tre gange
om ugen pa hospitalet.

Dialysedizten er ofte restriktiv

Jeg fik at vide af min dizetist, at jeg skulle
spise ked, fordi jeg ville miste protein, nar
jeg korte dialyse. Sa begyndte jeg at spise
ked igen, selvom jeg ikke havde lyst til det.
Mange af de personer, som kerer heemo-
dialyse tre gange om ugen, kan have svert
ved at holde vaegt og muskelmasse, fordi
dialysedizten ofte er meget restriktiv og
med strenge rationer for fosfat og kalium.

For dagbog over hvad du spiser
Noglen til at spise godt og varieret, kad
eller vegetarisk, i dialyse er at forstd dine
daglige rationer og hvad, der er i de mad-
varer, du spiser. Lyder det vanskeligt? Det
er det virkelig ikke. Der er mange gode kil-
der pé internettet, som kan hjelpe dig. Du
behgver faktisk kun et set kokkenvegt,
notesbog eller regneark til at registrere fo-
devarer og drikke.

Det forste skridt er, at have en dagbog

over, hvad du spiser pad en normal dag.
Din lzege og dizetist kan hjelpe dig med at
give dig dine daglige rationer med hensyn
til kalium, fosfat, protein og veeskeindtag.
Der er gode kilder pa internettet, som man
kan bruge til at finde ud af, hvad maden
indeholder. Ganske gratis. Jeg vil anbefale
www.foodcomp.dk, der en dansk omfat-
tende database, med fodevarer, der er sog-
bare med standardiseret information.

De fleste af os spiser ikke en dieet, der er
voldsomt varieret, s& nar du engang har
beregnet, hvad der i den mad, du spiser
normalt, bliver det nemmere at spise in-
den for din daglige ration og stadig spise
de ting, du holder af.

Finder friheden fantastisk

Jeg lever i dag et normalt liv, hvor jeg ar-
bejder, jeg har socialt samveer og jeg nyder
at lave mad og spiller trommer i et band.
Min dialyse er cirka ni timers natdialyse
fem til seks dage om ugen.

Sidste ting, jeg gerne vil fortelle dig er, at
beslutter du dig for at kerer leengere dia-
lyser, og maske mere end tre gange om
ugen, sa bliver du mere eller mindre fri for
at overholde daglige stramme rationer.

Jeg finder den frihed helt fantastisk! Jeg
onsker jer held og lykke pa jeres kostrejse!
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Temaet i dette nummer af Nyrenyt er MMU. Det star for Maksimal Medicinsk Urami. Det
kraever vilje til livet, nar livet trues. MMU er en behandling, der har til hovedformal at give
mere livskvalitet ved at behandle symptomer pa nyresvigt og forlaeenge nyrens levetid laengst
muligt. MMU er maksimal medicinsk behandling af nyresvigt i stedet for dialyse
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Lis lever sit liv med vilje
Lis Nietzke er 73 somre og har fravalgt
dialyse. Lis har valgt medicinsk lindrende
behandling (MMU: Maksimal Medicinsk
Ureemi) i stedet for opstart af dialyse. Lis
forteller, at nyresygdommen gor hende
ensom.
Da jeg sad inde hos leegen og fik diagnosen
var min forste tanke - Scheisse! Jeg greeder
ikke, nar der er andre til stede, men teenkte:
- Hvordan kommer jeg helskindet igen-
nem dette? Jeg tog mine tarer med hjem.

Sveert at navigere

Det var svaert pa egen hand, at finde infor-
mation og navigere i sygdommen. Det var
rart, at komme pa nyreskole. Jeg fik viden,
sé jeg kunne treffe en god beslutning for
mit liv.

Sygdom er svert at tale om. Der er ikke sa
mange, der taler ind i det, hverken naboer,
kommunen eller andre. Jeg vil ikke spilde
krudt pa det, hvis folk ikke kan handtere
en samtale om de svzre ting. Jeg har plan-
lagt de praktiske ting; testamente og sadan
noget, men jeg vil ikke tale om biseettel-
sen — Jeg vil gerne overraskes - jeg lover
at veere der!

Det er meget tyngende, at veere alene med
nyresygdom. Den fylder over det hele. I det
jeg spiser og tenker. Ligegyldig hvad jeg
gor, er nyresygdommen der. Jeg har stadig
ikke helt lgst det, men maske er jeg blevet
bedre til at tackle det.

Det er svert at tale om nyresygdom, fordi
folk forstar det ikke. Jeg tackler det ureali-
stisk realistisk og det er sveert for folk. De
tror, at jeg knaekker, men det gor jeg ikke.
Jeg vil bare gerne have klar besked og for-
std tingene.

Ensomheden jages bort med at leese boger
og det har jeg har gjort i 70 ar. Bogstaverne
var det storste jeg opdagede, dengang var
jeg fem &r. Bogstaverne kunne noget — det
vidste jeg allerede dengang!

Der kom aldrig en voksen

Jeg synes, at det er svert at forestille sig,
at nogen skal redde mig ud af ensomheden
med nyresygdom. Jeg tror egentlig min ge-
neration altid uanset alder, har ventet pa
en voksen — ventet pad en voksen som kun-
ne rage os ud af svaere situationer. Men der
kommer aldrig en voksen og hjalp os, vel?
MMU var den bedste beslutning, som jeg
traf for mit liv. Jeg var pa nyreskole og jeg

synes ikke, der var noget, der var mig. Ind-
til de kom til MMU - det passede med min
lebensfilosofi.

Bingo pa MMU

Huvis jeg skal sxtte tre dage i dialyse om
ugen af, s& foler jeg ikke, at jeg har noget
tilbage. Hovedpiner og smertefulde ben
har jeg i forvejen og sé tre lange ture frem
og tilbage - det er ikke noget liv. Jeg har
slet ikke overskud, hverken til at gore det
selv hjemme eller pa hospitalet og mine
arer er vanskelige.

Jeg vil ikke veere et traet og halvvissent
selleri — nej tak til den karriere. S da de
naevnte MMU - sa var der bingo - lidt pil-
ler og et par rede beffer, sa gar det nok.
Ingen af os kommer jo levende herfra al-
ligevel.

Jeg kobte bil sidste sommer, den glaede vil
jeg have. Hvis jeg skal give et godt rad til
andre i samme situation, sa er det at prove
at veere tdlmodig og give dig selv keerlig-
hed.
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Et smugkig pa
forsiden pa de
nationale ret-
ningslinjer, der
i gjeblikket er
ude til hgring.

Arstal for publicering: 2020

National klinisk retningslinje for
en behandlingsstrategi uden dialyse for patienter med
kronisk nyresvigt

Udgiver: Dansk Nefrologisk selskab [DNS) og Fagligt Selskab for Nefrologiske Sygeplejersker (F5-nefro)

Behandling uden dialyse

Forskergruppe har i fire ar gennemtrevlet artikler fra hele verden for at fa faelles nationale
retningslinier for livets sidste stunder

L
LY

I fire ar har 13 mennesker gennemtrev-
let artikler og forskningspapirer fra hele
verden om smertelindring for mennesker
med kronisk nyresvigt.

Det har de gjort, for at lave nogle felles
nationale kliniske retningslinjer for en
behandlingsstrategi uden dialyse for pa-
tienter med kronisk nyresvigt.

Tungt arbejde pa 56 sider
Gruppens arbejde er mundet ud i en rap-
port pd 56 sider med anbefalinger til,
hvad vi skal gere, nar dialysen ikke leen-
gere virker. Det har veeret et tungt arbejde
med at sgge og sortere artikler og kigge de
rigtige steder.

Rapporten er i horing i ojeblikket. De fle-
ste heringssvar er kommet til bage, men
Danske Regioner har haft travlt med at
héndtere Corona-krise og har ikke haft
tid til at behandle den forholdsvis lille
rapport.

“Der gér lidt tid inden det ferdige pro-
dukt kommer ud. Men jeg har hert, at
regionerne normalt ikke har noget imod
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det rent faglige. Det er kun det organisa-
toriske, de har bemerkninger til”.

Det siger Thomas Guldager Lauridsen.
Han er overleege pa Nyremedicinsk afde-
ling pa Aalborg Sygehus, og formand for

arbejdsgruppen, der har lavet udkastet til
de feelles nationale retningslinier.

Vage anbefalinger

Selv om han beskedent selv siger, at hans
formandspost mest har bestéet i simpelt
sekreterarbejde. At styre pkonomien og
deltage i m@der. At styre litteraturen og fa
indblik i masser af lukkede fil-systemer.
Anbefalingerne fra arbejdsgruppen er ret
vage. Der er fire svage anbefalinger og en
“god praksis”, som er endnu svagere.

Og hvorfor kalder I det en behandlings-
strategi. Hvad er forklaringen pa det?

”Vi ser det som en aktiv behandling pé
lige fod med dialyse. Behandlingen er
bare uden dialyse, men med alle de tiltag,
der kan afhjelpe patienternes symptomer.
Fokus ved denne behandling er meget
livskvalitet frem for livsleengde.”

Vi kommer formentlig hen p& den anden
side af sommerferien, for de nationale ret-
ningslinier kommer ud til offentligheden.

10
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En lang rejse mod fzaelles MMU

"Jeg synes, det er sa fantastisk, at der nu kommer retningslinjer, sa det at vaelge behand-
ling, der ikke indbefatter dialyse bliver en BEHANDLING og ikke et fravalg af behandling,

men et tilvalg af MMU".

Det siger overleege Inge Eidemak, der var med til at starte rejsen mod en national klinisk

retningslinje for omradet

o

.
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Den har veret leenge undervejs , den nati-
onale kliniske retningslinje.

Lage Inge Eidemak har veeret med hele
vejen.

Sammen med blandt andre leegerne Irene
Hogsberg, Bente Jespersen og Marianne
Rix udgav hun i 2012 en rapport om pal-
liation (lindrende behandling) og maxi-
mal medicinsk ureemibehandling (MMU).
Inge og Irene havde forinden vaeret pé stu-
dietur til London, hvor de besogte Kings
College Hospital og Cicely Saunder’s
Institute. Her oplevede de, hvordan pa-
tienter, der valgte en behandlingsvej uden
dialyse (MMU) fik behandling og kontrol
péa den nefrologiske afdeling og i hjem-
kommunen ved et tet samarbejde. De var
ogsd med til samtaler med patienter og
parerende, der gik forud for beslutningen
om behandling med dialyse eller MMU og
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tog principperne med hjem til Danmark.
Vi fremlagde rapporten pa et stort lands-
deekkende mode for nefrologer og nefro-
logiske sygeplejesker, hvor der var god
deltagelse. Efterfolgende blev der nedsat
et tveerfagligt landsdeekkende udvalg be-
stidende af sygeplejersker og leeger. Det er
dette udvalg som har udarbejdet den na-
tionale kliniske retningslinje pa vegne af
Dansk Nefrologisk Selskab og FS Nefro.

Vi far aldrig de ord vak igen

Inge Eidemak indrommer dog, at beteg-
nelsen maximal medicinsk ureemibehand-
ling og forkortelsen MMU er merkeligt
og uforstaeligt for mange.

- Men det passede meget godt i samlingen
af ord med forkortelser i nyreverdenen.
HD, PD, PTH, GFR, og nu er MMU, det
“folk” siger. Det er nok kommet for at bli-
ve.

For hende er rejsen mod den nationale kli-
niske retningslinie ogsa en personlig rejse.
Og hun er glad og stolt over arbejdet. Glad
for det engagement, der har vaeret i grup-
penide dr, der er gdet og de mange meoder,
der er holdt.

Retningslinjen, der er i hering bliver den
forste nationale kliniske retningslinjer, i
det nefrologiske speciale i Danmark. Og
Inge er meget tilfreds med arbejdsgrup-
pens indsats.

Et liv med livskvalitet

T hospitals-verdenen vil vi redde liv. Vi vil
forleenge folks liv, og det er godt, men det
skal ogsa veere et liv med livskvalitet. Jeg

synes, det er s fantastisk, at der nu kom-
mer retningslinjer, sa det at veelge behand-
ling, der ikke indbefatter dialyse bliver en
BEHANDLING og ikke et fravalg af be-
handling, men et tilvalg af MMU.

Det er efter min mening ogsé godt, at
MMU behandlingen samles i specifikke
ambulatorier og gerne folges op af samar-
bejde med primersektoren og en palliativ
indsats. Det har taget lang tid, men nu er
det der, og nu synes mange, det er en god
idé. Jeg er glad for, at jeg har naet at opleve
det her i mit arbejdsliv.

Inge Eidemak skiftede arbejdsplads i fe-
bruar 2018 fra Nefrologisk klinik pa Rigs-
hospitalet til Palliativt afsnit samme sted.
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Laen dig nu lige lidt tilbage -
Sa holder jeg habet for dig imens

Lotte Mgrk er praest pa Rigshospitalet, hvor hun er tilknyttet palliativt team. Hun laver
almindelige praesteopgaver som gudstjenester, dab og vielser. Og taler med patienter om
eksistentielle og andelige aspekter af deres liv - ogsa om den sidste tid

AF INGER MARIE BAUMANN M@LLER
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"Degden bliver vi aldrig dus med. Men vi
er nedt til at fatte, at dedens afmagt er
et menneskeligt vilkar. Og at vi ikke er
herrer i eget hus, men at vi ma hengive
os til, at der er noget, der er storre.”

Ordene kommer fra Lotte Mork. Hun er
46 ar og bor pa Vesterbro i Kebenhavn
og praest. Det har hun veeret i 17 ar. De
seneste 16 ar pd Rigshospitalet sammen
med tre andre praester.

Undervisning og klummer
Halvdelen af sin arbejdstid bruger hun i
det palliative team. Ud over det under-
viser hun og byder ind pa smé forsk-
ningsprojekter og er ogsa en aktiv de-
battor og klummeskriver. Blandt andet
i Ugeskrift for Leeger. Hun sidder i flere
bestyrelser. For eksempel i Sundheds-
fagligt Rad for Palliation.

Et ord pa tre bogstaver

For hende er arbejdet med MMU ikke
nyt.

Hun har arbejdet med begrebet MMU,
der star for maksimal medicinsk uremi
il5ar.

Men hun har ikke meget tilovers for
betegnelsen MMU, der mere konkret
betyder maksimal medicinsk smer-
telindring, nir nyrernesvigt er ved at
indtraede.

MMU. Et ord sammensat af tre bogsta-
ver, sa det ligner de andre medicinske
behandlinger, og pa4 den made bliver be-
tegnelsen mere spiselig, hvis man enten
fraveelger opstart af dialyse eller vaelger
at indstille dialysen", siger hun, der har
et helt konkret alternativ til behandlin-
gen med MMU.

I stedet for det fine ord mener Lotte
Mork, at vi skal vi turde tage den sam-
tale, som sundhedspersonalet tit kalder
”den svere samtale”, og som nogen pa-
tienter opfatter som deres ’7dommedags-
samtale”. Der, hvor de fik deres deds-
dom.

Laegen skal kende patienten

”Men den sveere samtale skal ikke hand-
le om doden, men om livet”, siger Lotte
Mork, der mener, at leegerne skal blive
bedre til at finde ud af, hvad det er for et
menneske, der sidder overfor dem. Forst
da foler patienten sig set.

Hun mener, laegen har et fagligt ansvar
for at sige tingene som de er - pd en or-
dentlig made.

Fotograf: Simon Knudsen

For eksempel at dialysen ikke lengere
virker, og at man derfor stopper den,
fordi den ikke gor noget godt.

” Leegen skal reelt fortelle, hvad der er
af bivirkninger ved at gé ind i behand-
lingen. Finde ud af, hvad der giver den
enkelte patient veerdi og mening i livet.
Er det golf? Jamen, hvis det betyder me-
get for dig, at komme ud og spille golf,
sa skal du maske lade veere med at gé i
dialyse fire gange om ugen”.

Vi gor noget andet

Og sa er det vigtigt, at patienten ikke
bliver forladt af det sundhedsfaglige
personale.

”Jeg bliver lige her ved din side. Det
kan godt vere, medicinen ikke kan red-
de dig, men sa gor vi noget andet. Det
eneste vi mennesker har brug for i mag-
teslosheden er, at der er et andet men-
neske, der har modet til at veere hos os
- se os som de mennesker, vi er”, siger
hospitalspreesten, der mener, at det ikke
behgver at tage lang tid at se den anden.

At turde vaere i afmagten
“Det handler jo ikke om, at der er en
laege, der skal flytte ind hos patienten.
Det handler om, at man serger for, at
man ikke efterlader et menneske bare
fordi, der ikke er mere at gore.

“Dét at turde veere i afmagten med pa-
tienten er sommetider mere vaerd - ja,
det er et laegefagligt ansvar”, siger Lotte
Mork og slutter med ordene:

“Leen du dig lige lidt tilbage. Sa holder
jeg habet imens.”
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Radgivning i en Corona-tid

Normalt, nar jeg sidder og skriver om so-
ciale rettigheder til Nyrenyt foregar det i
Nyreforeningens sekretariat.

Men i skrivende stund sker det hjemme-
fra og det samme med rddgivningen. Ny-
reforeningen har til huse i Handicap Or-
ganisationernes Hus, der er verdens mest
tilgeengelige kontor med 27 Handicap or-
ganisationer, men for gjeblikket ligger det
store hus helt ensomt hen og alle arbejder
hjemmefra.

Heldigvis kan opgaverne godt udferes
hjemmefra og meder klares visuelt, men
det er nu ikke det samme!
Henvendelserne til radgivningen er ogsa
ganske anderledes for gjeblikket.

Det eneste der virkelig fylder lige nu er
Corona, og der har veeret utrolig mange
henvendelser for bekymrede medlemmer,
der har en nyresygdom eller er parorende.
De sporgsmal, der gir igen er spergsmal

om man er i en serlig risikogruppe, hvis
man har en nyresygdom eller kun har én
nyre, og om man ber blive hjemme fra ar-
bejde ogsa, hvis man er neertstdende pare-
rende til en nyresyg. Jeg forseger at svare
efter bedste evne, men til de mere speci-
fikke laegefaglige sporgsmal har Nyrefor-
eningen féet stor hjelp af formanden for
Dansk Nefrologisk Selskab Helle Thiesson.
Tak for det!

Glem ikke din pension
hvis du bliver arbejdslos

Der er desverre rigtig mange som har eller vil miste deres ar-
bejde som folge af Coronakrisen, nar det sker er det jo ikke lige
ens pensionsordninger man forst teenker pa. Men det er vigtigt
at veere opmeerksom p4, at bliver du ledig stopper dine pensi-
onsindbetalinger. Stopper man med at indbetale til sin pensi-
on, kan man miste vigtige pensions-deekninger, sasom tab af
erhvervsevne og forsikring ved kritisk sygdom. Derfor er det
altid en god tommelfingerregel, at kontakte sit pensionsselskab,
hvis man bliver arbejdsles. Man er som regel bidragsfrit deekket
mellem 3-12 maneder, inden ens forsikring udlgber. Man kan
som udgangspunkt godt bibeholde ens forsikringer, hvis man
mister sit arbejde, men det kraever, at man indbetaler til dem.
Man kan hos de fleste selskaber bruge af sin pensionsopsparing
til at betale til forsikringerne. Det er selvfolgelig sveert at fa gko-
nomien til at heenge sammen, hvis man mister sit job, men det
er vigtigt at man opretholder sin forsikring. P4 den made kan du
bedst sikre dig selv og din familie.

Nar du fir et nyt job og derigennem indbetaler til et nyt pensi-
onsselskab, skal du overveje om du skal flytte din tidligere pen-
sionsordning til dit nye pensionsselskab. Ofte kan det vaere en
god ide, at flytte din pensionsordning til det nye selskab, s& du
far samlet din pension ét sted og ikke betaler administrations-
omkostninger flere steder. Der kan dog vere flere forhold, du
skal veere opmeerksom pé ved flytning af pensionsordningen, og
derfor kan det vaere klogt at tale med dit tidligere selskab inden
du flytter din pensionsordning.

Pensionsinfo.dk

P4 pensionsinfo.dk kan du fa et overblik over alle dine egne
pensionsordninger, indbetalinger, udbetalinger og deekninger
ved pension, sygdom og ded. Pensionsinfo er et samarbejde
mellem alle danske banker, sparekasser, pensionskasser, LD,
Moderniseringsstyrelsen og pensions- og forsikringsselskaber.

Medicintilskud til
dgende i eget hjem

Hvis en dgende person velger, at tilbringe den sidste tid i eget
hjem fremfor pé hospitalet ydes der 100 procents tilskud til alle
laegeordinerede leegemidler, uanset om medicinen er tilskudsbe-
rettiget eller ej.

Det er den behandlende laege, der skal sege Laegemiddelstyrelsen
om tilskuddet.

Der er ogsé mulighed for at fa daekket ens egne udgifter til laege-
ordinerede ernseringspreeparater.
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Mettes rejse som donor
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Mette Villadsen forteller om, at veere sg-
tefeelle og give sin nyre til en nordisk mod-
tager mod at hendes mand Jesper, fik et
bedre match af nyre fra en nordisk donor
via nyrebytteprogrammet STEP.

“Det var lidt en pudsig historie, hvordan
det hele startede med STEP. Formanden
for Nyreforeningens Nordjyllands kreds
Gunner Nielsen havde inviteret os til et
foredrag med professor Bente Jespersen
fra AUH. Bente afrundede foredraget med
at forteelle om STEP”.

Jesper og Mette talte om STEP hele vejen
hjem i bilen.

Tiden gik, og Jesper blev darligere og skul-
le i dialyse. Jesper havde fra starten gjort
det klart, at han ikke onskede, hans kone
skulle give ham sin nyre. Dialysen var
meget indgribende. Bade Jespers far og
onkel havde meldt sig, men kunne ikke
bruges. Derpa fulgte op- og nedture med
store forventninger og tristhed, nar det
ikke lykkedes. Jesper gnskede stadig ikke
at Mette, moren til hans bern, skulle vere
donor. Men Mette teenkte mere pa det -
og det var sveert for hende, at se sin mand
Jesper blive mere og mere syg. Dialysen

var meget invaliderende og en kold spand
vand i hovedet.

At veere donor eller ej

Mette vagende en morgen og tenkte: “Jeg
skal vere donor!” Mette havde et stort
behov for at fa afklaret, om nyren kunne
passe til Jesper. Jesper gnskede det stadig
ikke. Men Mette forklarede, at det jo ogsé
handlede om hendes liv. Jesper gik i teen-
keboks - der var mange overvejelser med
deres to detre.

Jesper forstod det ud fra Mettes synsvinkel
og indvilgede i, at hun blev undersogt.
"Da jeg blev godkendt skulle der g& 2 éar
for en transplantation blev en realitet”.
Jesper og Mette fik en dato og sé blev ope-
rationen aflyst.

”Da vi var til samtale, fik vi at vide, at min
nyre godt kunne fungere med Jesper, men
at den maske ikke kunne holde lige sa laen-
ge, som hvis der var et bedre match. Det
var en meget treels melding at fa. Lagen
ringede igen om ikke de kunne komme, og
det var med meget kort varsel. De spurgte,
om ikke, at vi ville deltage i STEP”.

Det var smart, fordi matchet maske kun-

Jesper og Mette med dotrene Johanne
pd 13 og Sofie pd 18 dr, da Jesper var
blevet transplanteret med sin nye nyre.
Privatfoto

ne blive ligesd godt, som den gamle nyre,
der holdt i 25 ar. Jesper var stadig ikke helt
overbevist. Nar Mette var indblandet, var
Jesper mere misteenksom. Jesper synes, at
det var voldsomt, det Mette skulle igen-
nem - og sd fik han endda ikke Mettes
nyre. Men Jesper forligede sig med tanken
og sagde ja til STEP.

Bedste match afggrende

Mette synes, at det er en lettelse, at hun
ikke ved, om hendes nyre virker eller ej.
Nu hvor nyren er havnet hos en person,
hun ikke kender, behgver hun ikke at teen-
ke over det.

”Jeg har udfert mit arbejde, og igennem
min handling sikret Jesper bedste match.
Det er der teller”.

Begge operationer foregik samme dag, s&
Mette og Jesper delte oplevelsen og glee-
den sammen. Det var en keempe oplevelse.
Mette oplevede en meget intens keerlighed
imellem hende og Jesper - det var fanta-
stisk. Mette forteller, at hun ikke synes,
man skal vere bekymret over, at nyren
ikke gér til ens keereste eller agtefelle, det
er stadig en gave at give nyren.



STEP:

STEP ANNIKA VENTER

Et skridt mod bedre transplantationer

Annika blev udfordret pa sit livssyn, da hun fik at vide, at hendes mands nyre skal gives i
bytte for, at hun selv far en nyre, der passer bedre igennem STEP-programmet. For hvad
nu, hvis hendes mands nyre er sundere, end den Annika far igennem STEP?
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Annika arbejder som sygeplejerske. Hun
er 41 &r og gift med Henrik pa 42 ér. De
har sammen tre piger pa 7, 10 og 16 ar.
Annika star nu pa STEP listen og for-
venter, at blive optaget pa STAMP listen
(Scandiatransplant Acceptable Mismatch
Program, Scandiatransplant acceptable af-
vigelse af match).

STAMP er en liste, som du kan komme p4,
hvis du har meget hgje antistoffer og op-
fylder de stramme betingelser.

Fars nyre passede ikke

Annika kerer pé tredje ar hjemmehaemo-
dialyse og har tidligere veeret transplante-
ret i ni ar.

“Det var en stor beslutning at sige ja til

transplantation fra Henrik i forste om-
gang, fordi vi har tre skenne bern, der
ogséd skal igennem det her. Men de kom
uatheengigt af hinanden og sagde, at de
synes, at deres mor skulle sige ja tak til at
fa fars nyre. Sa vi besluttede os for at blive
matchet. Vi matchede ikke s& godt og pro-
ceduren var ogsa hérd for bernene. For-
ventningens glaede blev forlgst af skuffelse.
Da vi fik tilbuddet om STEP, tror jeg lige vi
skulle sunde os.

STEP Annikas vej til et godt match
"Det, der var afggrende for, at vi sagde ja
til at std p4 STEP var, at jeg kunne opna et
bedre match. Det var afggrende for vores
samtykke. Sa ville jeg enske, at de kerer

Annika og Henrik med deres tre piger pd 7, 10 og 16 dr. Privatfoto

match lidt oftere og ikke kun hver 3. mé-
ned. For mit vedkommende gik overvejel-
serne meget pa vores piger og Henrik”

Annika forteller, at hun var bange for flere
ting. For eksempel om Henrik kunne give
sin nyre veek uden at hun fik en nyre? Hvis
nu der lige i sidste gjeblik opstod en kom-
plikation eller en fejl? S& taenkte Annika
meget over, hvis nu hun fik en nyre, der
ikke var lige sa sund som den vi gav ud”?

"Henrik er i superform, treener, ryger eller
drikker ikke og hans nyre er super. S& hvad,
hvis jeg fik en gammel slidt nyre? Men sa-
dan fungerer det jo ikke og det ved jeg godt.
Organerne «ldes pi en anderledes made.
Men i de her livskriser blev jeg virkelig ud-
fordret pa mit menneskesyn. Jeg synes jo, vi
skal hjaelpe hinanden, hvor vi kan".

Patientens fordele ved STEP

"Det er altafgerende, at matchet er godt.
Jeg talte meget med leegen om, hvad der
var bedst - den almindelige venteliste eller
STEP, men med STEP er chancen stgrre
for, at nyren varer leengere, da donorerne
er levende”.

Annika savner noget information om,
hvordan det fungerer og hvilke overvejel-
ser, der kan veere i situation, hvor samtyk-
ke til STEP skal overvejes.

Det er veesentligt at have fakta om, hvor-
dan tingene rent faktisk fungerer og er.
Men hun synes ogsa, at hun fik en rigtig
god samtale inden hun sagde ja.

Annika forteller, at hun klart synes, at
det havde veret en fordel, hvis hun kunne
forberede sig til leegesamtalen, i ro og fred
derhjemme.



STEP LEVENDE DONORNYRER

Kan vi fa flere levende donornyrer

Q

d  AFMALENE MADSEN
=001 NASTFORMAND | NYREFORENINGEN
Der er 3 muligheder for levende nyreor-
gandonation:

1. Donor kender sin nyres modtager. Er fa-
miliemedlem, ven/bekendt/kollega.

2. Donor kender ikke sin nyres modtager,
men gnsker at donere (Anonym orgando-
nation).

3. Donor kender ikke sin nyres modtager,
men kender en med nyresvigt, hvor do-
nors nyre ikke passer, derfor skal et nyre-
bytte til (Bytteprogrammet STEP).

Hvad er STEP?

STEP er et nordisk bytteprogram for le-
vende donorer og modtagere, hvor nyren
kan byttes mellem minimum 2 par, s
modtager opnar det bedste match.

Ved flere bytninger mellem par indbyrdes,
kaldes det transplantationskeeder.

Se illustrationen herunder.

Matchet er afggrende for nyrens levetid, jo
bedre matchet er, jo mindre immundem-
pende medicin er nedvendig og nyrens le-
vetid forventes tilsvarende laengere.
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STEP har vist sterst styrke hos personer,
der er blevet transplanteret flere gange og
typisk stdr leengere pa venteliste. STEP
foreger chancerne veasentligt for modta-
ger, ogsa selvom at modtageren har mange
antistoffer.

Nyreforeningens medlemmer bliver ofte
transplanteret mere end en gang i deres liv.
Det betyder flere antistoffer, som gor det
sverere at blive gentransplanteret. Derfor
er det vigtigt, at vi kigger pa, hvordan vi
opnér bedst match og abner for donormu-
ligheder, som i dag ikke er mulige.

I dag indgdr Danmark i et samarbejde
mellem de nordiske lande gennem Scan-
dia Transplant - men hvad med fremti-
den? England? Europa? Amerika?

Det fremgar af “Arlig rapport om le-
vende donor nyretransplantationer for
2018/2019” (annual report on living do-
nor kidney transplantation), at der blev
transplanteret fra 934 levende voksne do-
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DONORA DONOR B DONORC
MODTAGER A MODTAGER B MODTAGER C

e e e 0o e |kke muligt

———> Mulig nyredonation

norer i England. Heraf afgav 146 donorer
byttenyrer (som vores STEP program) og
62 var anonyme levende donationer.
Englands befolkningstal er i underkanten
af 56 millioner.

De nordiske lande har siden 700-tallet
plyndret, handlet, rejst og bosat sig i Eng-
land. Det nordiske folk efterlod sig ikke
kun kulturelle spor, men satte ogsa geneti-
ske spor i den engelske befolkning.

Ideen kan forekomme urealistisk, men
idéen om levende anonym organdonation
i 2015 blev anset for bade urealistisk og
medte hard kritik. I januar 2019 blev ano-
nym organdonation en realitet.

Kan vi udvide Scandia Transplant?
England har gode erfaringer inden for
anonym levende organdonation og al-
dersgraensen for at donere er reelt 18 ar.
Et samarbejde med England vil anfegte
40 érs reglen i Danmark, hvor det kun er
muligt at give en nyre, hvis donor er fyldt
40 &r.

Det er indlysende at informationsniveauet
skal veere hejt og af hejeste kvalitet.

Nyreforeningen repreesenterer levende
donorer, derfor skal de ikke fratages retten
til at bestemme over egen krop i levende
live. De skal pa lige fod med alle andre,
kunne samtykke til at donerer en nyre ef-
ter samtykkereglerne i Sundhedsloven.

JA! Vi kan fa flere levende donorer og Ja
til tillid til vores medmennesker kan treef-
fe gode beslutninger ud fra fyldestgorende
information.

Tanken med STEP-programmet et at familiemed-
lemmer ikke donerer til hinanden (A til A), men
til en anden modtager, der sd fir et organ fra en
tredje donor .

Donor A til modtager B

Donor B til modtager C

Donor C til modtager A
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Medicinkortet - En hjeelpende app
der kan lgse en specifik opgave

Jeg har valgt, at dele lidt ud af min erfaring indenfor apps til mobi-
len. Det er en lidt af jungle at finde rundt i meengden, men appen
Medicinkortet er en anbefaling veerdig.

Hvad er en app? - Det er et lille program, som lgser en specifik
opgave, som leegges ind pa din mobil.

“Medicinkortet” er en app, hvor det er nemt at fa et overblik over
den medicin der er ordineret. Det er ligeledes muligt, at se og gen-
bestille dine recepter. Det er en virkelig nyttig og hjelpende app,
som sparer en masse tid, og giver et utrolig godt overblik over den
ordinerede medicin. Det er en meget brugervenlig app, som er
nem at navigere rundt i.

“Medicinkortet”. - kan hentes via Google Play” til android eller
“App Store” til iPhone.

Forste gang du starter appen, skal du bruge dit NemID. Du vil blive
bedt om at angive en 4 cifret kode, denne kode veelger du selv. Ko-
den angives hver gang, du &bner appen.

/Thorbjorn Deele
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APPEN ER INDDELT I 4 OMRADER

* ’MEDICINKORT”. Her kan du se din leeges kontaktop-
lysninger.

* ?’MIN MEDICIN”. Dette er din aktuelle medicinliste.

* ’RECEPTER”.
Dette er en oversigt over alle dine recepter, samt informati-
on omkring resterende antal udleveringer.

* ”FORNY”.
Her kan du med et enkelt traek i en pil forny en recept pa et

/

laeegemiddel som du allerede har faet pa recept.

INTERNATIONAL RESTSELLER
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Om livsforlangelse og livekvalitet
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Liv for déden - Klog bog om
vaerdien af at leve livet

Den amerikanske forfatter og kirurg Atul Gawande har skrevet en
bog om livsforlengelse og livskvalitet. Selv om bogen er fra 2014
og udgivet i Danmark i 2016 pa Lindhardt og Ringhofs Forlag er
den mere aktuel end nogensinde.
Bogen er ikke en kritik af vores sundhedsvzesen. Den peger pa de
alternativer, der kan gere praksis bedre.
Det kan veere i form af plejeboliger, bedre praksis pa sygehuse og
veerdien af at finde frem til, hvad det at leve livet egentlig betyder
for den enkelte.
Jacob Birkler, formand for Det Etiske Rad har skrevet forordet til
bogen, og han skriver, at Gawande er en mesterlig fortzeller og en
gudsbenédet formidler.
At vaere dedelig er ikke en bog for en serlig mélgruppe. Det er en
bog om livet og derfor en bog for alle.
Bogen er solgt til udgivelse i mere end 25 lande og prisen ligger pa
et par hundrede kroner.

/Inger Marie Baumann Moller

Jeg héber dette indspark i Nyrenyt vil blive godt modtaget af
Nyreforeningens medlemmer.

Der ligger mange gode apps derude, som pa den ene eller anden
made kan hjelpe i hverdagen. Har du selv en god app, der gor din
dagligdag nemmere, og som du gerne vil anbefale andre at bruge,
ma du meget gerne kontakte mig.

Thorbjorn Deele: tdeele@gmail.com

17



Nyreforeningen

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

Pa grund af den igangveerende Corona pandemi, har bestyrelsen
aflyst alle arrangementer til og med august.

Der startes arrangementer igen, ndr situationen tillader det.
Medlemmer vil blive orienteret, ndr der er nyt.

God sommer og med venlig hilsen Gunnar

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

13. september: Nyreforeningen kreds Midtjylland og Fodslaw
Viborg er giet sammen om at skabe en gatur fra Hald Ege Skole
med start fra kl 10.00 til 11.00

Gaturen bliver tilrettelagt, sa der er fire ruter. En 1,5 kilometers
korestols- og barnevogns-venlig rute samt 3, 6, eller 12 km.
Ideen og konceptet er, at kunne stotte Nyreforeningens familie-
kursus, der henvender sig til familier med bern af nyresyge

Ostjylland ...
Kontakt Seren Velling, tIf. 20 47 07 16.
Mail:sv@8000c.dk eller www.nyre.dk/oestjylland

Vestjylland. ... .
Kredsformand: Karen Marie Riis, tlf. 21 62 08 91.
Mail: kmsriis@hotmail.com. www.nyre.dk/vestjylland

Seondag 20. september: Bustur til Jelling. Se neermere i kreds-
bladet.

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

29. 0g 30. august: Rekreations-weekend. til Sehajlandet med
overnatning . pa . Radisson Blue i Silkeborg og med . ture ar-
rangeret. rundt . i..omradet. Tilmelding. til . Rita . Bruun. pa
tlf. 21 78 76 43.

7. september: Mode i Transplantationsgruppen k1. 16.30.

Maodet foregér i Sundhedshuset ved Kolding Akutsygehus.

Har du lyst til at veere en del af denne gruppe, som medes
to._gange om. dret, sd ring pa tlf. 21 .78 76 43 eller mail til
erbruun@gobel.dk. Kontaktperson er Rita Bruun.

Arrangementernes atholdelse er athaengig af udviklingen i Coro-
na-situationen

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

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

2. august: Sommerudflugt til Skibelund Krat og Senderskov. Slot
med busopsamling.

Arrangementernes atholdelse er athangig af udviklingen i Coro-
nasituationen.

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

Bliv lidt klogere pa din Danmarkshistorie og tag med pé kred-
sens udflugt til Kongernes Jelling.

Grundet Coronavirus har vi desveerre mdttet aflyse flere speenden-
de aktiviteter hen over fordret og forsommeren.

Men vi hdber, at kunne gennemfore en bustur og eventuelt et fore-
drag senere pd dret, ndr Danmark igen er dben.

Det traenger vi vist alle sammen til.

Dialysepatienterne bliver heller ikke glemt.

Nar vi igen md komme ind pd Sygehuset, kommer vi op i dialysen
med underholdning til Jer. /Else Lorentzen.

Fyn
Kredsformand: Lone Thomsen, tlf. 40 32 34 34.

Mail: Irt@mail. dk. www.nyre.dk/fyn

(Skriv “Nyreforeningen Kreds Fyn” i segefeltet pa Facebook)

16. august: Is ved Skovsgen ved engen i Odense. Se naermere i
kredsbladet. Ogsa om arrangementet eventuelt skulle blive aflyst.

Vestsjelland ... ..
Kredsformand: Vibekeea Jensen, tIf. 22 53 20 75.
Mail: vibekeea@stusgaard.dk. www.nyre.dk/vestsjaelland

20. juni: Sundhedsdagen i Holbzek - aktiv stand

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

Mail: h.carsten.andersen@gmail.

www.nyre.dk/storstroemmen



LOKALT

Formanden for pargrendeudvalget Karen Marie Riis har gjort sig tanker om fremtiden,
hvor vi igen ma sta teet sammen. Og indbyder til snak, hvis nogen har behov for det

Vi befinder os i en rigtig sver tid, stadig med mange forbud,
mange frustrationer, utryghed OG tanker om, hvornar vi mé
vaere sammen med vores familier og dem vi holder af igen.

Vi har nu i mange uger, som foles som maneder, gennem fjern-
syn og radio og andre sociale medier blevet gjort opmerksom

pa smittekilder, vigtighed for beseg hos laegen, hvis vi feler os
lidt mere slgje end saedvanligt osv osv.

Vi forstar sa godt de bekymringer som bade patienter og pare-
rende har i denne tid.

Men, jeg ser lys forude. Landet er lige s4 stille og roligt begyndt
at vagne igen, dejligt.

Vi har en super Nyreforening, som har en fin hjemmeside med
et veeld af informationer, som vi kan laene os op af. Det er tryg-
hed.

Nu er det forsommer, men stadig forarskoldt. Skidt pyt, tag den
varme frakke p3, spring ud i luften og nyd det grenne, som hver
dag pibler op af jorden, det giver fornyet energi.

Huvis nogle af jer har brug for en snak, s& find Parerendeudvalget
pé hjemmesiden under Nyrelinien. Her sidder en lille handfuld
pérgrende som gerne lytter og giver rad.

Mange hilsner.
Karen Marie Riis. Formand for Parerendeudvalget.

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

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

Kredsen har pé grund af Corona-situationen aflyst alle arrange-
menter hen over sommeren og har af ssmme grund udskudt ud-
givelsen af nzeste kredsblad.

Kgbenhavns omegnskreds ... ...
Kredsformand: Lis Videbak, tlf. 46 56 14 54.

Mail: Iv.flong@webspeed.dk.
www.nyre.dk/koebenhavns-omegn90

23. august: Spndagsskovtur.

Tilmelding senest den 5. august enten pa giro nr. 170 1606 eller
over netbank reg.nr. 1551 konto 1701606 til kasserer

Ole F. Andersen. Husk pa betalingen at skrive navn, opsamlings-
sted, antal deltagere, telefon, mailadresse, samt om deltageren har
brug for lift i bussen.

Nytilmeldte i Nyreforeningen skal sende en mail med ovenstaen-
de oplysninger til lv.flong@webspeed.dk.

Kgbenhavn/Frederiksberg ...
Under konstituering. Mail: kbh.frb.nyre@gmail.com.
www.nyre.dk/koebenhavnfrederiksberg

Bornholm. ...
Kredsformand: Karin Pihl Andersen, tlf. 40 46 60 05.

Mail: jegerdengladenisse@gmail.com.

www.nyre.dk/bornholm

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

unge
Ungekoordinator: Sofie Karlson, tlf. 60 14 65 44.
Mail: sofiekarlson@hotmail.com. www.nyre.dk/ung

Du kan ga ind pa kredsenes lokalside pd nyre.dk og finde de se-
nest opdaterede oplysninger om aktiviteter og mulighed for fri-
villigt arbejde og faellesskab.



FONDSUDDELING

11 lovende forskningsprojekter

Forskningsfonden har i ar prioriteret projekter indenfor
forskning i tre indsatsomrader

Hjernetage: Mange nyresyge oplever
kognitive forandringer. Hukommelses-
tab, koncentrationsvanskeligheder og
generel kognitiv sveekkelse.

Hvad skyldes det? Er det nyresygdom-
men selv, medicinsk behandling, dialy-
sebehandling eller almen social sveek-
kelse med kognitivt henfald til folge?

Hudkreft: Mange patienter i im-
munsupprimerende behandling udvik-
ler hudkreeft.

Fonden onsker sarligt at se ansegninger,
som underseger arsagerne til hudkraeft
blandt disse patienter. Derneest hvilke
behandlingsmaessige andringer/mulig-

heder, der kan forebygge og/eller lindre.

Den transplanterede nyres levetid: Den
optimale méde at nedbringe behovet for
organer til transplantation er, at forege
levetiden af den transplanterede nyre.
Det er béde generelt og individuelt den
bedste lgsning.

Fonden ensker serligt at se ansegnin-
ger, som undersoger sammenhangen
mellem match (nyre og patient) og den
transplanterede nyres levetid. I forbin-
delse hermed kan indgé virkninger af
immunsupprimerende legemidler i art
og omfang.

Mia Jensen -
Specialestuderende _:‘.'-\
Odense Universitets- =
hospital _ h
30.000 kr. y 4%

Vil teste virkningen af to hormoner, der
udskilles fra hjertet og som ages efter
fjernelse af nyreveev. BNP og ANP. Det
overordnede mél med projektet er at
bevare og beskytte den tilbagevaerende
nyrefunktion

Sebastian Roed

Rasmussen f ‘
Laege > e |
Rigshospitalet :?'
30.000 kr. ‘ )»‘.

Vil undersoge en sammenhang mellem
akut nyresvigt og hjertekirurgi. Akut
nyresvigt er en hyppig komplikation,
som forekommer hos nasten en tred-
jedel af alle patienter, der har faet udfort
hjertekirurgi.

Marc Weiss
Aarhus Univer-
sitetshospital

50.000 kr.

Vil undersege immunforsvaret i timerne
efter hjerneded i en grisemodel. Im-
munforsvaret kan nemlig fore til skader
pé donororganer. Habet er, at bedre
kvaliteten af nyrer fra afdede donorer,
sd levetiden af donornyrerne bedres.

Mikkel Ornfeldt
Norgard
Syddansk Universitet

- -

30.000 kr.

Vil finde og validere en biomarker, som
kan bruges til tidlig og specifik diagnos-
ticering af akut nyresvigt. En biomarker
kan veere exosomer fra nyren, der spiller
en afgerende rolle for udvikling af nyre-
skade.

Marie Bach Nielsen
Phd-stud

Aarhus Universitet

30.000 kr.

Vil undersoge virkning og bivirkninger
for visse cannabionider hos patienter
med nedsat nyrefunktion og i dialyse.
Cannanoibider som THC har i studier
vist en mulig effekt pa smerte, kvalme og
appetitloshed i forbindelse med nedsat
nyrefunktion.

p—
Signe Tofteng
Odense Universitet @@
50.000 kr. { —

ak A

Vil undersoge arsagerne til ardannelse
i nyrerne og udvikling af forhgjet
blodtryk. Arvavsdannelse anses for at
veere den primere drsag til begrenset
funktionel levetid for transplanterede
nyrer.




stottes i ar af forskningsfonden

11 projekter er i ar stgttet med i alt

410.000 kroner.

Det er 32. gang legaterne bliver uddelt, og i
ar var uddelingen uden de saedvanlige festlig-
heder, da landsmgdet er rykket pa grund af

Corona-virus.

Men det andrer ikke pa forskernes arbejde,
der allerede er i fuld gang rundt omkring i

Danmark.

Sarah Kelddal
Leege Aarhus Univer-
sitetshospital

30.000 kr.

Vil undersege hvorfor nefrotisk syndrom
forer til oget risiko for blodpropper i ben
og lungekredslgb. Samt se pd om en ny
type medicin med feerre bivirkninger kan
afhjelpe disse forstyrrelser.

Louise Aarup Duus
Lage og Phd-stud.
Odense Universitet-
hospital

30.000 kr.

Undersoge hvilken af de tilgengelige
nyrebevarende behandlinger af sma
kreaeftknuder i nyrerne, der er mest skdn-
som for nyrens funktion. Det kan veare
kirurgisk fjernelse af kreeftknuden eller
frysebehandling i en CT skanner.

Julia Dagnas-Hansen
Lege og phd-stud
Rigshospitalet

50.000 kr.

Vil undersege kirurgiske komplikation-
er hos levende donorer, der har givet en
nyre og patienter, der har modtaget en
nyre i perioden 2000-2019 pa Rigshos-
pitalet. Tidligere forskning har primeert
fokuseret pa det medicinske aspekt af
nyredonation.

Lars Falcon
Sygeplejerske
Rigshospitalet

30.000 kr.

Har fokus pa nyrepatienter i det termi-
nale stadie og deres pargrende. Resul-
tatet af undersegelsen vil bidrage til
forstaelse af omsorgspersoners oplevelser
og vil forhabentlig ege kvaliteten af den
psykosociale statte til patienter med kro-
nisk nyresygdom og deres omgivelser.

Tobias Bomholt
Lege og phd-stud.
Rigshospitalet

50.000 kr.

Vil undersege om personer i heemo-
dialyse har et forhgjet blodvolumen
sammenholdt med nyre-raske. Blod-
mangel og vaeskeoverskud er to alvorlige
udfordringer hos personer i haemodial-
yse. Det skal undersoges ved en kulilte-
baseret geninddndingsmetode.




Livet i en verden
med og efter Corona

Vores liv er eendret og begraenset efter infektionssygdommen Corona er kommet i verden.
Men vi ma ikke lade os begranse, men finde nye vardier til at leve vores liv med hensyn-

tagen og omtanke
-3
\ 2

Infektionssygdommen Corona  har
fuldsteendig eendret verden. Historisk
har vi aldrig tidligere oplevet noget lig-
nende. Sygdommen kan ikke forebyg-
ges og muligheden for behandling har
sveere vilkdr. Det har skabt panik rundt
omkring i hele verden. Der er indfert
restriktioner, som endrer og begranser
vores liv. Vilever i en sveer tid, men ogsa
en spaendende historisk periode. Vi ven-
ter pa en vaccine, sa den sarbare del af
befolkningen kan blive vaccineret mod
Corona.

AF JAN RISHAVE

Find ny form for livskvalitet
Nyrepatienter er sarbare og i risikog-
ruppen. Alle skal passe pa os, og vi skal
passe pa os selv. Vi er nedt til at finde
en ny form for livskvalitet, da mange
tidligere aktiviteter ikke kan gennem-
fores. Vi skal @ndre vores made at leve
pa. Det er sveert, men nedvendigt! Jeg
tror enlige, bade unge og gamle har det
ekstra sveert.

De normale kontakter er pludselig fjer-
net, nar man ikke ma vere sammen
med mor og far eller born og bornebern
samt ens venner.

Det bliver ensomt, nir man ikke ma
gd pa arbejde, til fitness, kortspil eller
andre fritidsaktiviteter. Biografen og
cafeen er lukket, fjernsyn og de sociale
medier tager over. Det er helt nodven-
digt for vores trivsel, at vi kommer ud af
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ensomheden og finder ro og livsglade
ved nye tiltag.

Jeg haber, alle har fundet ind i en ny
rytme under de nuverende betingelser,
og at der er kommet kvalitet ind i livet
igen. Vi skal selv kunne se muligheder-
ne. De fleste har faet bedre tid, nar sa
meget er lukket ned. Nogen kan lide at
legge puslespil, leese en god bog eller
lytte til musik.

Kom ud i naturen

Mange elsker at komme ud i naturen. Pa
mine daglige cykelture, ser jeg mange
flere i skoven, pé stranden og pd smé-
vejene. Folk er ude for at cykle, lgbe el-
ler ga. Det er dejligt at se, at sa mange
husker vigtigheden af frisk luft og god
motion.

Vi har veret heldige, at pandemien er
kommet til Danmark om fordret, hvor
alt grennes og vejret er dejligt.

Ferierejser udskydes

Corona har andret vores tilverelse for
tiden, men den vil ogsa andre vores liv
i fremtiden. Vi har leert, at noget ar-
bejde kan klares hjemmefra, at meder
kan klares over nettet og flere indkgb
kommer med pakkepost. Den offentlige
trafik og bilerne pa vejene vil mindskes,
nér vi ikke behgver at pendle hver dag,
og tage til s& mange moder rundt om i
landet.

Flytrafikken vil for en lang periode bli-
ve mindre, nar forretningsrejser mind-
skes og vi aflyser eller udskyder ferierej-
sen til udlandet.

Hygiejnen er blevet bedre

Jeg tror, Corona for altid har leert os en
bedre hygiejne, med mere sprit, handvask
og storre afstand. At hospitaler, skoler
med mere far bedre rengering. Flere af
vore ambulante beseg pa hospitalet vil
blive sendret til telefon- eller video-sam-
taler. Fyldte venteveerelser vil blive et seer-
syn, nér elektroniske muligheder indferes
og planlegningen forbedres. Vi har lert,
at smitte kan nedsettes ved at overholde
nogle f4, men meget vigtige principper.

Pas pa men undga panik

I Nyreforeningen vil eendringerne kun-
ne merkes pd, at flere mgder afholdes
digitalt, at vi har aflyst og vil aflyse for-
skellige aktiviteter.

Vi er nok lidt mere forsigtige, end de
fleste i Danmark, da mange af os er i ri-
sikogruppen.

Vi skal passe pa os selv uden at ga i panik.
Jeg haber dog meget, at forskellige arran-
gementer kan gennemfores i efteraret.

Vores lotteri gennemfores, men under
sveere kér. Stgt Nyreforeningen og keb
lodsedler via hjemmesiden.
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Nyreforeningens Nyrelinje
P& nyrelinjen er der personer, som
har en nyresygdom, parerende 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.

Kunne du have lyst til at gere en
forskel for andre og har tid og over-
skud til at vaere pa Nyrelinjen, sa ring
til sekretariatet, tlf.: 43 52 42 52 for at
hgre naermere.

| dialyse eller transplanteret

Lise Kirketerp Rubak
Transplanteret med nekronyrer
TIf. 26 85 44 50

Britt Carlsen

Diabetes, nedsat syn, heemodialyse
TIf. 22 15 83 36

Treeffes bedst man-tirs fra kl. 16-18

Jorgen Hansen
Stor erfaring med at rejse med p-dialyse
TIf. 42 64 63 53

Ann Bellis Hansen
Transplanteret 4 gange
TIf. 28 89 76 96

Anne Mette Daa Natorp

Har ukendt, arvelig nyresygdom
TIf. 51 94 97 37

Treeftes bedst tirs-tors fra kl. 16-18

Gunner Nielsen
Nyresyg og transplanteret
TIf. 98 38 33 72

Rasmus Jensen

P-dialyse, heemodialyse og transplantation
TIf. 21 93 87 50

Mail: ler.jensen@gmail.com

Ung med nyresygdom

Susanne Larsen

Blev nyresyg som ung
TIf. 28 7271 97

Steffie Jorgensen
Har veeret nyresyg siden barndommen
Mail: stefliebj@gmail.com

Lever med cystenyrer

Jan Thegersen
Har cystenyrer og er transplanteret
TIf. 61 46 64 27

Preben Glue

Cystenyrer

TIf. 25 63 88 07

Treeftes bedst om eftermiddagen.

Lever med cystenyrer

Allan Nielsen
Nyrestenspatient
TIf. 22 61 92 42

Pargrende
Ricky Thanning
Parorende

TIf. 29 25 52 33

Karen Marie Riis
Pargrende

TIf. 21 62 08 91

Mail: kmsriis@hotmail.com

Berit Roed

Péargrende

TIf. 20 47 82 95

Mail: beritroedl@gmail.com

Donor

Anne-Dorthe Frahm

Donor og parerende

TIf. 41118174

Treeffes hverdage efter kl. 18 samt lor-sen

Daniella Emilie Siintra
Donor

TIf. 50 52 48 49

Treftes bedst pa hverdage

Foto: Handicaporganisationernes Hus, Danske Handicaporganisationer

Udvalgsformand

Formand for Forretningsudvalget

Landsformand

Jan Rishave

TIf. 28 90 93 14

Mail: jan.rishave@gmail.com

Ansvarhavende redaktgr

Nestformand

Malene Madsen

TIf. 40 33 65 70

Mail: malenejm@gmail.com

Formand for Patientudvalget

Malene Madsen
Mail: malenejm@gmail.com

Formand for Pargrendeudvalget
Karen Marie Riis

TIf. 21 62 08 91
Mail: kmsriis@hotmail.com

Formand for Donorudvalget

Lilly Mogensen
Mail: lillym@stofanet.dk

Nyreforeningens feriekoordinator

Jette Thaarup

TIf. 22 81 46 78

Mail: jettethaarup@hotmail.com
Treeffes man-tors kl. 16-19
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Ferien holder vi i Danmark

Lej feriehus gennem Nyreforeningen. Send os et foto og
vind maske en bog

Vi er mange, der vaelger at holde sommerferien i Danmark i ar.

Dels pa grund af Corona-situationen, men ogsa fordi Danmark simpelthen er
sa dejlig om sommeren.
Nyreforeningen rader over to feriehuse i Jylland, som du kan leje som
medlem.

Dels Skallerup Klit i Nordjylland. 12 kilometer fra Hjgrring og 600 meter fra
havet og med mulighed for at at booke dialyse pa Skallerup Seaside Resort
naerved.

Dels Grgnbak i Midtjylland mellem Silkeborg og Herning med dialyseapparat
i selve feriehuset.

Du kan ogsa booke feriedialyse pa Fang hele aret rundt
ved at skrive til fanoe@nyre.dk. Klinikken abner igen 15. juni 2020 efter
midlertidig Corona-lukning.

Vi vil gerne fglge med i jeres liv. Sa hvis du sender os et billede fra jeres ferie
- helst med personer pa - sa kan du vinde en bog om motion.
Mail dit billede til mail@nyre.dk.
Vi finder tre vindere i september og sender en bog.
Rigtig god sommer.



