Referat frivilligdag for Nyrelinjen — Mg@gde pa Zoom den 14.11.2020

Forste del.
Projektmedarbejder Karen Bangert bgd velkommen og opridsede dagens program.

Dernaest var der en praesentationsrunde hvor sekretariatet og de frivillige prasenterede sig selv.
Sekretariatet praesenterer sig selv.

Jan Jensen fortalte om baggrunden for at Nyreforeningen har modtaget en portion penge til radgivning i
forbindelse med Corona, og her er netop nyrelinjen med frivillige radgivere en vigtig arsag til at Sundheds-
og xldreministeriet har valgt at give penge til foreningen.

Der blev ogsa orienteret om hvilke tiltag der er sat i veerk og bliver sat i vaerk for at styrke nyrelinjen. Blandt
andet at nyrelinjen nu er mere bredt repraesenteret i diagnoser, alder, geografi. Der vil komme mere
reklame for nyrelinjen, sa flere bliver opmarksomme p3a tilbuddet. Sa der vil forventeligt vaere flere der
bruger nyrelinjen i den kommende tid.

Maia som er projektmedarbejder i Nyreforeningen fortalte om den kommende nyreskole, som er en
hjemmeside hvor foreningens medlemmer kan finde viden om en lang reekke aspekter ved nyresygdom.
Hun opfordrede til at radgiverne husker at de ogsa kan henvise til at man gar ind pa den online nyreskole
og blive klogere pa nyresygdom bade som nyresyg, pargrende og donor.

Erfaringsudveksling og cases
Problemstillinger og cases blev preesenteret og diskuteret.

1. Case: en kvinde henvender sig. Hun har en mand som er er traet og ugidelig og ikke gnsker at
deltage i sociale arrangementer med familie og venner.

Nyrelinjens frivillige delte nogle af de rad, som de selv har haft gavn af og som de ville foresla kvinden.

e Bruge energien nar man har den.

e Sgrge for at have et sted at hvile sig nar man er ude.

e Gature hver for sig og sammen.

e Anbefale at man som pargrende (og nyresyg) deltager i kurser, sa man kan fa input til nye
handlemuligheder og se situationen fra et nyt perspektivi mgdet med andre. Der er generelt ikke
sa mange steder pargrende kan mgde hinanden og kurser er et rigtig godt sted.

e At den nyresyge give sin partner fri til at ggre alt det han/hun har behov for.

e Som pargrende laere mere om sin pargrendes sygdom, sa man bedre kan forsta og maske
acceptere sin partners traethed.

2. Case: En yngre mand henvender sig. Han har en nyrefunktion pa 20% og er bekymret for om han
kan blive ved med at arbejde, da det begynder at knibe med krzefterne. Derudover er han blevet
opfordret af hospitalet til at undersgge om der er nogen, der vil vaere donor.

De frivillige delte egne erfaringer og gode rad ift. problematikken at spgrge andre om de vil donere en nyre.



En frivillig kendte selv til at hendes pargrende var blevet bedt om at ga hjem og spgrge dem hun
kender om de ville donere en nyre. Det oplevedes som et keempe pres at std med det selv at skulle
ud at spgrge. Det kraever professionel hjaelp, som man ikke altid far.

Det er en problematik, der ses pa alle tre transplantationscentre, at laegerne ikke har gje for hvor
sveert og graeenseoverskridende det kan veaere at skulle spgrge et andet menneske om.

Man kan ogsa komme ud for at relationer forsgger at undga én af nervgsitet for at blive spurgt,
selvom man ikke har til hensigt at spgrge. Det er ogsa en sveer situation at komme i.

Det er en problematik hvor der kan veere et stort behov for at snakke med andre i en lignende
situation.

| samtalen skal du huske at alle mennesker er forskellige. Det der gzelder for dig geelder ikke
ngdvendigvis for den anden. Du kan sagtens tage udgangspunkt i egne erfaringer, men husk altid at
gore det klart nar du taler ud fra dine egne erfaringer, sa det er tydeligt for den der har ringet at det
du fortaeller ikke geelder generelt.

Du kan anbefale grupper og netveerk til personen.

Anden del.

Efter frokostpausen blev der snakket om flere cases og erfaringsudvekslet.

3. Case: Mand der skal have en nyre. Konen tilbyder at donere sin nyre til ham. Han siger nej tak. Sgnnerne
synes ogsa at det er en darlig ide, da de er bange for at det ogsa gar udover donor. Situationen skaber
konflikt i familien hvor konen vil ggre det bedste for sin mand, men mgder en masse modstand fra mand og

bgrn.

Forslag om at anbefale kursus, blive klogere pa transplantation og tale det hele godt igennem for at
sikre at valget tages pa et oplyst grundlag. Der var flere eksempler pa at mere viden og at tale det
hele godt igennem havde betydet at personen godt ville tage imod en nyre alligevel.

Der blev delt et eksempel hvor donoren havde italesat at det ogsa handlede om at hendes liv blev
bedre ved at have en rask mand og far til sine bgrn hvis hun kunne donere en nyre. Pa den made
blev der skabt en anden forstaelse for hendes gnske om at donere sin nyre.

Der blev delt gode erfaringer med Step programmet.

4. Case: En yngre mand henvender sig. Han har en nyrefunktion pa 20% og er bekymret for om han kan
blive ved med at arbejde, da det begynder at knibe med kraefterne. Derudover er han blevet opfordret af
hospitalet til at undersgge om der er nogen, der vil vaere donor.

De frivillige delte egne erfaringer og gode rad ift. problematikken om arbejdsliv.

At veere syg og have et arbejde kraever forstaelse fra sin arbejdsgiver. Det er vigtigt at have en god
snak med sin arbejdsgiver om hvad man er i stand til. De fleste arbejdsgivere er forstaende og vil
gerne finde Igsninger. Fa involveret kollegaerne. Derudover blev det anbefalet at rade til at blive
enige hjemme om hvad praemisserne er i forhold til det praktiske hjemme, sygdom og at passe et
arbejde. Hvordan kommer det hele til at haenge sammen.

Nar det handler om arbejde henvis ogsa gerne til Jan Jensen. Han kan f.eks. radgive omkring
muligheder for nedsat tid, sygemelding, pension eller andet.



o Det er meget forskelligt hvor meget man kan arbejde som nyresyg. Det afhaenger af sygdomsgrad
og af hvilken slag job man har. Nogle kan arbejde fuldtid, andre skal ga ned i tid eller stoppe helt
med at arbejde.

e Der kan vaere muligheder pa nuvaerende arbejdsplads for andre Igsninger som er mere forenelige
med nyresygdommen. Henvis til en snak med arbejdsgiver.

e Henuvis til fagforening, tillidsmand.

e Forrigtig mange kan det vaere svaert at maerke efter og erkende hvornar man skal ga ned i
tid/stoppe med at arbejde eller andet. Der er mange som gar for leenge og keemper sig igennem
hverdagen.

e Anbefal ogsa gerne at personen tager en snak med de pargrende. At holde fast i at arbejde kan
vaere pa bekostning af den pargrende, som kan ende med at sta med en stor byrde ved at vaere
pargrende, arbejde og sta for det praktiske i hjemmet.

Der blev kort snakket om andre hyppige henvendelser for eksempel:

e Personer der henvender sig som er nervgse for at blive transplanteret for anden gang.
e Personer der ikke gnsker at blive transplanteret igen, hvor familien ikke forstar.
e Problemer med at kommunikere med personalet pa dialyseafsnittet

Spgrgsmal fra en frivillig

Hvad ggr man hvis man snakker med en person, som er sortseer og man oplever at Ipbe panden mod en
mur og ikke kunne traenge igennem til personen?

Svar: Henvis til en snak med Jan Jensen i sekretariatet og afslut samtalen pa en god made. Husk at det er
muligt at fa supervision pa jeres samtaler. @nsker du supervision pa en samtale sa ring til Jan Jensen, sa far
du enten supervision af Jan eller Henning.

Orientering

Jgrgen Hansen orienterede om projekt aktiv patientstgtte, som er et projekt der kgrer i alle regionerne.
Formal: hjaelpe syge pa vej bade gennem psykisk stgtte og hjzelp til at finde vej i systemet.

Det er stadig som projekt, men det kommer maske pa et tidspunkt som et permanent tilbud og dermed et
godt supplement til Nyrelinjen.

Afslutning

Der var bred enighed om, at det var godt at mgdes pa Zoom for at erfaringsudveksle pa kryds og tveers. Dog
giver det ogsa noget ekstra at mgdes fysisk. En vekselvirkning mellem de to mgdeformer kunne veere en
mulighed fremadrettet.



