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● Digital nyreskole. Nyt tilbud klar til brug
● Tænk over de digitale spor, du sætter gennem dit liv
● Kristen er nyretransplanteret og kom igennem Covid-19
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TEMA:
Nyrebørn får nye nyrer
Læs også om den svære fosfatbalance
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LEDEREN

E�eråret har været utroligt �ot – røde, gule, 
grønne og brune farver i skoven. Min sidste 
rotur i år blev fantastisk med skovens far-
ver langs kysten og en �ok marsvin samt 
en nysgerrig sæl. Her stoppede vi vores ro-
ning. Vi måtte nyde stilheden og naturen i 
fulde drag. 

Corona har helt ændret vort liv og vore 
vaner. Ferien bliver for de �este a�yst, og 
vi skal �nde nye måder for at slappe af og 
få spændende oplevelser. Nyreforeningen 
har måttet a�yse alle rejser både inden- og 
udenlands i år. Jeg er desværre også pes-
simistisk omkring situationen for 2021. 
Corona-pandemien skal ændre sig meget, 
hvis det skal lykkes at rejse med NF 
næste år. 

Generelt bliver vi mere hjemme, og mange 

bliver derfor mere ensomme og isolerede, 
hvilket bliver mere tydeligt om vinteren. 
Det er vigtigt, at vi kommer ud, får snakket 
med andre og oplever en anden hverdag. 
Vi skal overholde alle restriktioner med 
mundbind, sprit og afstand, men det er 
muligt at tænke kreativt. Vi kan komme en 
tur i skoven, ud for at spise eller tage et kro-
ophold. Det er også muligt at mødes med 
andre via Zoom, Skype eller på anden vis. 
NF ringer i øjeblikket til alle patientmed-
lemmer for at høre, hvordan det går, og om 
der er brug for hjælp. NF hjælper, hvor det 
er muligt f.eks. med oprettelse af samtale-
grupper, henvisning til psykolog eller en 
person fra nyrelinjen. I specielle tilfælde 
kan vi også hjælpe økonomisk.  

Jeg kan kun opfordre til, at alle sørger for 
at få nogle anderledes og spændende ople-

velser. NF har lige været i Danske Regioner 
for at få regionerne til at åbne mere for gæs- 
tedialyse. Regionerne var meget lydhøre 
for vore argumenter, og vi håber, at dialy-
sepatienter kan få �ere gæstedialyser på 
de danske sygehuse fremover. Det er bare 
så vigtigt, at kunne besøge familien, holde 
ferie eller blot få en forandring i hverdagen. 

NF driver selv dialyseklinikker i Nord-
jylland og på Fanø, hvor man kan bestille 
dialyse, så man i en periode kan komme 
ud og opleve noget nyt. Vi arbejder hele 
tiden på at få �ere muligheder for gæs- 
tedialyse rundt om i landet.

Mange aktiviteter a�yses rundt om i Dan-
mark. Det er NF også nødt til, men vi arbej-
der hele tiden kreativt for at hjælpe nyresy-
ge og deres pårørende. 

AF JAN RISHAVE

LANDSFORMAND, NYREFORENINGEN

Tænk kreativt og kom ud af  

ensomheden

Nyreforeningen kæmper stadig for, at der 
bliver doneret så mange organer, at ingen 
dør på venteliste.
For at nå det mål, skal vi først overbevise 
Etisk Råd og politikerne om, at  formodet 
samtykke vil give en større donorrate. Det 
er derfor vigtigt, at de forskellige patien-
torganisationer, 7Liv og Organdonation - 
Ja tak får talt sammen, så der er en fælles 
holdning at  fremlægge for politikerne.
Der har på Facebook været debat angåen-
de en folketingshøring, hvor der deltager
fagfolk. Det fremgik i nogle indlæg, som 
om Nyreforeningen ikke var interesseret. 
Dette er ikke korrekt, vi ønsker bare, som 
skrevet ovenfor en fælles holdning.

Ved indførelsen af formodet samtykke, 
skal der iværksættes en oplysningskam-
pagne, så alle ved, at de er organdonor, 
hvis de ikke framelder sig.
E�er en årrække, er det helt naturligt, at 
man er organdonor.
Indtil målet er nået, skal der arbejdes for, 

at det gøres enkelt at tage stilling:
• Der bør være en forudsætning for at 
modtage sit sundhedskort, når man ski�er 
bopæl, at man tager stilling til organdona-
tion.

• Ved det fyldte 18 år og ved deltagelse i sit 
første kommunevalg bliver den unge bedt 
om, at tage stilling. Udebliver registrering 
(ja, nej ) bliver man automatisk registreret 
som donor. 
Denne metode  kaldes tvunget valg, og 
man kan altid ændre sin status.

• Vi ønsker erfaringsudveksling mellem 
regionerne for at sikre e�ektiv undersøgel-
se af alle potentielle afdøde donorer.
• Vi går ind for transplantation, når døden 
indtræ�er ved hjertedød (DCD).
• Vi arbejder for, at den transplanterede 
nyres levetid varer længst muligt. Det kan 
ske via donorkæder, donorbytning og ved 
at der kun er ét optage-område. Vi skal på 
alle områder sikre bedste match.

Vi har heldigvis en del, der gerne vil være 
levende donor. De skal alle have tilbud om 
udredning. Det gælder også for anonyme 
donorer fra det fyldte 18. år.

DCO har lavet en �n kampagne: Tag 
snakken. Det har ført til mange nye, der 
vil være donor. Unge kan melde sig til do-
norregistret fra 15 år. De personer, der har 
forældremyndigheden, har retten til at be-
stemme, om deres barn skal være donor. 
Vi opfordrer alle indehavere af forældre-
myndigheden til at give deres tilsagn til 
organdonation, hvis situationen opstår. 

Generelt opfordrer vi til, at alle myndige 
personer i Danmark  lader sig  registrere  
som organdonor med fuld tilladelse.

Organdonationsdagen var a�yst mange 
steder i år. Men her en opfordring:
Tag  snakken med din familie, en nabo el-
ler en kollega med �ere, så vi alligevel får 
budskabet ud.     

AF LILLY  MOGENSEN

FORMAND FOR DONORUDVALGET

Fælles holdning i kamp for
flere organdonorer
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Hvordan beskytter du bedst dig selv mod smitte med COVID-19? 
Hvilke regler gælder for patientbefordring under COVID-19? 
Hvordan får du din medicin leveret til døren? Hvorfor er Pneu-
mokokvaccinen en god idé?

Som nyresyg opstår der mange spørgsmål i forbindelse med coro-
navirus COVID-19. Vi har samlet en række vigtige oplysninger 
til dig og dine nærmeste. Du �nder dem på vores hjemmeside 

under fanen ’Corona’. Vi holder os orienterede og opdaterer lø-
bende, så den information, du �nder på vores side, følger
myndighedernes anbefalinger. 

På samme side �nder du vores nyheder ’Nyt om Corona’. Her 
kan du læse aktuelle artikler om alt fra ny forskning på området 
COVID-19 og nyresygdom til fortællinger fra vores medlemmer, 
som har været smittede med COVID-19.

Besøg nyre.dk og læs om Corona og nyresygdom

Digital  
nyreskole
I sidste nummer af NyreNyt kunne vi for-
tælle, at vi i Nyreforeningen har fået en 
pose penge øremærket rådgivningsinitia-
tiver i forbindelse med COVID-19. Et af 
disse initiativer er udvikling og etablering 
af en digital nyreskole. I Nyreforeningen 
har vi siden da arbejdet på højtryk på at 
lave en digital nyreskole til vores medlem-
mer. 

På hospitalerne har de i mange år uddan-
net patienter og pårørende ved at tilbyde 
nyreskole på hospitalet. Her er der under-
visning direkte af læger, sygeplejersker, 
kliniske diætister m.m. samt mulighed for 
at sparre med andre patienter og pårøren-
de. 

Det kan og skal den digitale nyreskole ikke 
erstatte. Den skal ses som et supplement 
til denne undervisning. Under COVID-19 
pandemien har det på �ere hospitaler des-

værre ikke været muligt at a�olde nyre-
skole som vanligt, og der har manglet et 
online alternativ. Det kan vi nu tilbyde i 
form af Nyreforeningens nyreskole.
På den digitale nyreskole kan du sidde 
trygt og varmt hjemme i sofaen og blive 
klogere på en række forskellige aspekter 
ved livet som nyresyg. 

Det kan være, at du har brug for at vide 
noget om nyrernes funktion, hvad du skal 

overveje, hvis du står overfor at vælge dia-
lyseform eller vil vide hvordan det nu er 
det hænger sammen med kost og nyresyg-
dom. Dyk ned i de temaer, som er relevan-
te for dig og i den rækkefølge du ønsker. 
Du kan altid komme tilbage og læse et 
tema igen eller tage fat i et nyt.
Nyreforeningens nyreskole �nder du ved 
at gå ind på nyreskole.dk. 

God fornøjelse!

Scan QR koden og kom hen til 
Coronasiden på nyre.dk
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Nyrerne har mange vigtige funktioner. 
En af nyrernes vigtigste funktioner er at 
regulere kalk/fosfat-balancen i kroppen 
og dermed sikre sunde og stærke knogler. 
Derudover omdanner nyrerne kroppens 
D-vitamin til en aktiv form for D-vitamin, 
som beskytter knoglerne mod knogleskør-
hed.

Hvad sker når nyrefunktionen falder?

Når nyrefunktionen er nedsat, er der uba-
lance i forholdet mellem kalk og fosfat, og 
op mod 98% af alle patienter med kronisk 
nyresvigt har denne ubalance i en eller 
anden grad. Der kommer mere fosfat i 
blodet, og da D-vitamin ikke længere ak-
tiveres i nyrerne, falder indholdet af kalk 
i blodet. Kroppen vil nu prøve at få mere 
ligevægt i kalk/fosfat-balancen, og det gør 
kroppen ved at øge mængden af biskjold-
bruskkirtelhormon. Alle disse ændringer 
kan man måle på blodprøver hos patienter 
med nyresygdom.

Konsekvens af forstyrrelser i balancen

Med ubalancen mellem kalk og fosfat bli-
ver knoglerne svagere. Dette giver en øget 
risiko for at brække knoglerne. Vi har un-

dersøgt risikoen for knoglebrud blandt 
danske patienter med kronisk nyresvigt 
og har opdaget at, patienter med nyresyg-
dom har 2-3 gange højere risiko for at få 
et knoglebrud end en nyrerask person. 
Særligt patienter med både sukkersyge og 
nyresygdom har en høj risiko for knogle-
brud. Patienter med nyresygdom er ind-
lagt i længere tid e�er et knoglebrud og 

har højere dødelighed sammenlignet med 
patienter uden nyresygdom. Forandringer 
i kalk/fosfat-balancen har derfor stor be-
tydning for den enkelte patient.

Behandling lige nu

Fosfat holdes nede ved at spise mindre fos-
fat eller ved medicinsk behandling i form 
af fosfatbindere. Aktivt D-vitamin kan ind-
tages som tabletter eller drop. Der �ndes 
også biskjoldbruskkirtelhormon medicin. 
Desværre er anden medicinsk behandling, 
der normalt bruges til at forebygge knog-
lebrud hos patienter med knogleskørhed 
og med normal nyrefunktion, kun sjæl-
dent brugt hos patienter med nyresygdom, 
da virkningen ikke er ordentligt undersøgt 
hos patienter med nyresygdom.

Behandlinger i fremtiden

Fremtidige studier vil blandt andet under-
søge, om det er muligt hos patienter med 
kronisk nyresvigt at forebygge og behand-
le knoglesygdom med behandlinger, der i 
dag ikke anvendes ved nedsat nyrefunkti-
on.  På den måde håber vi at �nde behand-
linger, der kan forebygge knoglebrud hos 
patienter med kronisk nyresvigt.

Kronisk nyresvigt og knogler
KORT NYTT

Kommende phd-studerende Sabina C. Hauge

Lizzie vandt præmien
Hovedgevinsten i Nyreforeningens Landslotteri 2020 blev 
overrakt en kold torsdag i november. Kredsformand i Syd-
østjylland Rita Bruun (t.v.) overrakte checken til vinderen, 
Lizzie Raahauge �omsen, Fredericia. 

Ny hjemmeside for 
p-dialysen

En gruppe p-dialysesygeplejersker fra forskellige
nyreambulatorier i Danmark er gået sammen om at lave 
en ny landsdækkende hjemeside for patienter i peritone-
al-dialyse.

Adressen er pdialyse.dk

Sygeplejerskerne arbejder dagligt med information og 
undervisning af patienter, der skal starte peritonealdialyse, 
p-dialyse kaldet.

Informationerne bygger både på patienters og
p-dialysesygeplejerskers viden og erfaringer og kommer til 
at indeholde viden om den praktiske hverdag, basisviden, 
arbejdslivet, fagudtryk, din psykiske tilstand, hvordan det 
virker, ferie, mad og drikke.

Se selv mere på hjemmesiden som jo hedder pdialyse.dk 
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Først og fremmest handler det om, at 
alt må spises med måde og nydes med 
glæde. Dog skal du være opmærksom på 
nogle fødevarer, som sædvanligvis o�e 
spises med god samvittighed, når man har 
diabetes. I relation til diabetes har du måske 
hørt, at mørk chokolade, mandler, nødder 
og marcipan er et sundere valg, der ikke 
giver nævneværdig blodsukkerstigning.

I vinter- og juletiden spiser mange også 
tørret frugt, som dog er uhensigtsmæssigt 
i større mængder ved diabetes på grund af 
det høje sukkerindhold.  Nævnte fødevarer 
indeholder meget fosfat og kalium (tørret 
frugt dog primært kalium) og kan derfor 
give udfordringer, når man skal spise 
nyrevenligt. 
Bagværk, desserter og små mellemmåltider 
med disse fødevarer kan derfor få fosfat 
og kalium niveauet i blodet til at stige 
uhensigtsmæssigt. 

Som udgangspunkt er det derfor en god idé 
at spise meget små mængder af chokolade, 
mandler, nødder, nougat, marcipan og 
tørret frugt, hvis du ved, at fosfat og kalium 
skal begrænses i din mad. Har du lyst til 
søde sager, anbefales det, at du vælger 
bagværk med begrænsede mængder af 
nævnte fødevarer. Har du lyst til søde 
sager, kan du med fordel vælge f.eks. 
lakridskonfekt, juleskum, tri�i og �ødeis. 
De �este julesmåkager har desuden et 

relativt lavt indhold af fosfat og kalium. 
Når du har diabetes, er det vigtigt at 
understrege, at der fortsat er plads til at 
spise lidt sødt bagværk, dessert eller juleslik. 
Du skal dog altid være opmærksom på 
ikke at få for mange kulhydrater mellem 
hovedmåltiderne, så dit blodsukker stiger 
uhensigtsmæssigt. De gode sager skal 
nydes med måde og gerne i forlængelse af 
et hovedmåltid for at sikre et mere stabilt 
blodsukker. 

Proteinberigelse 
Hvis du er i dialyse, kan det være svært 
at få nok protein gennem mad og drikke. 
Det kan derfor være en god idé at tilføje 
ekstra protein til bagværk og desserter 
for på den måde at modvirke det tab af 
muskelvæv, der o�e opstår hos personer i 
dialyse. Æggehvider er en rigtig god kilde 
til protein, og æggehvide indeholder meget 
lidt fosfat. Du kan desuden anvende et 
proteintilskud som Adosan Højprotein, 
som kan tilsættes både bagværk, 
desserter og drikke. Sammensætningen 
i dette produkt er �n ved nyresygdom.  
Æggehvide og Adosan Højprotein påvirker 
ikke dit blodsukker.  

Tilsat fosfat
Fødevareindustrien kan bruge fosfat 
som tilsætningsstof i en del industrielt 
fremstillet bagværk. Ved nyresygdom bør 
du altid være opmærksom på at undgå 
tilsat fosfat i din mad, da det modsat 
naturligt forekommende fosfat i maden 
optages næsten 100 % og dermed hurtigt 
bidrager til at øge fosfatniveauet i blodet. 
Tilsat fosfat gemmer sig bag disse e-numre: 
E338 - E339 - E340 - E341 - E343 - E450 
- E451 - E452. Tilsat fosfat �nder du f.eks. 
i bagværk som dåsecroissanter, kanelgi�er, 
citronmåne, mazarinkage etc. Det er typisk 
i bagværk, der kan holde sig i lang tid. Vælg 
derfor bagværk fra bageren eller bag selv 
dine kager, så du undgår tilsat fosfat.

Klar-parat-julebag        

AF KLINISK DIÆTIST METTE POULSEN, AALBORG UNIVERSITETSHOSPITAL

OG KLINISK DIÆTIST KIRSTEN THAL-JANTZEN, STENO DIABETES CENTER COPENHAGEN

Det kan være lidt af en opgave at lave diabetesvenlige kager, der 
også er nyrevenlige. Nogle af kostrådene lyder modstridende, så 

hvordan gribes det an i den søde juletid, når lysten til lækkert bag-
værk melder sig? 

Vidste du, at tørret abrikos har lavere 

indhold af kulhydrater og flere fibre end 
andet tørret frugt og dermed er bedre for 

dit blodsukker?

Vær på vagt. Bag disse e-numre 
gemmer der sig tilsat fosfat: 

E338 - E339 - E340 - E341 - E343 - 
E450 - E451 - E452 
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MAD

SÅDAN GØR DU:
Tænd ovnen på 225 grader (alm. ovn).
Bland de tørre ingredienser i en skål. Pisk 
olie, æg og havremælk sammen i en anden 
skål og vend det i de tørre ingredienser. 
Tilsæt hakket mørk chokolade og ælt dejen 
hurtigt sammen. Sæt dejen på bagepapir 
med to skeer. Bages ved næstøverste rille i 
ovnen ca. 12 min. 

Næringsindhold pr. stk.:

Energi: 145 kcal – kulhydrat 20 g – fosfat 

135 mg – kalium 40 mg

SÅDAN GØR DU: 
Tænd ovnen på 180 grader (alm. ovn).
Skyl og riv squash �nt på rivejern. Gives 
et opkog et par min. Sigt vandet fra. Tryk 
væsken ud med hænderne. Pisk olie og 
vand med sukker. Pisk æg og æggehvider 
i dejen og pisk grundigt i et par minutter, 
så der kommer lu� i dejen. Vend squash 
i æggemassen. Hak valnøddekerner 
�nt og kom dem i dejen. Bland de tørre 
ingredienser sammen og vend det hele 
forsigtigt sammen med en dejskraber. 
Kom dejen i en smurt springform og bag 
den på næstnederste rille i ca. 50 minutter. 
Den kolde kage kan pyntes med sigtet 
�ormelis. Læg evt. et �nt tørret egeblad 
eller udskåret papir�gur (f.eks. hjerte eller 
stjerne) på kagen, før du drysser �ormelis 
henover. Så får kagen et �nt dekorativt 
udtryk. 

Næringsindhold pr. skive.:

Energi: 200 kcal – kulhydrat 30 g – 

fosfat 60 mg – kalium 110 mg

VANILJEKRANSE
Cirka 90 stykker

• 200 g flydende oliemargarine
• 1 vaniljestang eller 1 tsk vaniliesuk-

ker
• 150 g sukker (eller 100 g sukker og 

50 g rød Sukrin
• 325 g hvedemel 
• 1 æg
• ½ tsk hjortetaksalt
• 1 tsk mandelessens

JULEKAGE MED 
SQUASH

12 stykker

• 300 g squash
• ½ dl vindruekerneolie
• ½ dl vand
• 200 g rørsukker
• 1 æg
• 2 æggehvider
• 200 g hvedemel
• 50 g valnøddekerner (kan udelades)
• 1 tsk natron
• 2 tsk vaniliesukker
• 1 tsk kanel
• 1 tsk stødt nellike

SCONES MED KANEL 
OG CHOKOLADE

10 stykker

• 200 g hvedemel
• 1 dl havregryn
• 1 spsk sukker
• 1 tsk kanel
• 3 tsk. bagepulver
• 2 spsk vindruekerneolie eller fly-

dende oliemargarine
• 1 æg
• 1 dl havredrik (almindelig mælk kan 

også bruges men indeholder mere 
fosfat og kalium)

• 40 g mørk chokolade

SÅDAN GØR DU:
Tænd ovnen på 200 grader alm. ovn. 
Skrab vaniljekorn ud af vaniljestangen og 
mas kornene ud med lidt af sukkeret. 
Dere�er blandes alle ingredienserne i en 
skål og æltes sammen til en fast masse. 
Dejen kommes i en sprøjtepose med 
stjernetyl og sprøjtes ud i ringe på 
bagepapir. Dejen kan også kommes 
gennem en kødhakker med stjernetyl og 
formes til kranse. Dejen skal da på køl 
først.
Bag vaniljekransene ca. 8 min. på 
næstøverste rille.

Næringsindhold pr. stk.:

Energi: 35 kcal – kulhydrat 4 g – fosfat 5 

mg – kalium 5 mg

Ønsker du at reducere dit sukkerindtag, 

kan du som udgangspunkt erstatte 1/3 af 
sukkeret i en opskrift med Sukrin.

 Sukrin er et kunstigt sødemiddel, som 
ikke påvirker blodsukkeret og har nul 

kalorier
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MALENE MADSEN

NÆSTFORMAND I NYREFORENINGEN

Albert er tre år og har været i dialyse, fra han var seks uger gammel til 
den 4. september 2020. Der fik han sin fars nyre. I dag har han en energi, 

der matcher eventyrlysten

Historien om Alberts nyre

Dette er historien om Alberts nye nyre.
Albert �k sin fars nyre den 4. september 
2020.  Det var den foreløbige kulmination 
af en to et halvt års kamp. En kamp for at 
få lille Alberts kampvægt op på 10 kg, så 
han kunne transplanteres og en balance-
gang om at få doseret P-dialyse, så Albert 
ikke blev dårlig eller �k smerter, når for 
meget væske blev skyllet op i bughulen. 

Det er en grå e�ermiddag i oktober, og jeg 
sidder og interviewer kæresteparret An-
nedorthe og Brian over telefonen. De har 
sammen sønnen Albert, og Brian har fra 
et tidligere ægteskab tvillingerne Gustav 
og Viktor. 

I dag er Albert 3 år gammel og nyretrans-
planteret, og livet er på nogle områder ble-
vet meget nemmere, og på andre områder 
er der stadig nogle hurdler, der dagligt skal 
passeres.

Alberts og Brians særlige dag
Annedorthe husker tydeligt ugerne og da-
gene op til transplantationsdagen den 4. 
september 2020. Egentlig havde hun ikke 

været nervøs. De havde været til de sæd-
vanlige lægebesøg og fået fortalt om trans-
plantationen, og hvordan tingene ville for-
løbe og om den medicin, der skulle tages 
e�er transplantationen. 

Der blev lavet lidt sjov med prednisolo-
nen – nu var det slut med at sove! Men 
når Annedorthe tænker tilbage, ville hun 
godt have ha� mulighed for at forberede 
sig lidt bedre på det intense transplanta-
tionsforløb.

Om morgenen den 4. september, kl. 7.30, 
blev Brian først kørt ned til operation, 
hvor han skulle have udtaget nyren med 
kikkertundersøgelse. Brian kom op igen 
ved 12-tiden en nyre fattigere, men med et 
håb rigere om, at hans søn nu ikke behøve-
de at være i dialyse længere. 

Brian husker, at det var svært at ligge på 
13. sal og ikke nå at sige hej eller godnat 
til Albert inden, Albert skulle ned for at få 
hans nyre. Albert lå nemlig på børneafde-
lingen på 6. etage i den anden ende af ho-
spitalet, og derfor var det ikke muligt for 
far og søn lige at se hinanden inden opera-
tionen. De blev dog e�er operationen hur-
tigt genforenet på børneafdelingen.
Annedorthe fortæller, at selvom hun var 

rolig og fattet op til operationsdagen, 
blev hun meget nervøs, fordi begge hen-
des ”drenge” lå på operationsbordet, og 
hun måtte bare gå og vente – og selvom 
operationen var uden komplikationer, gik 
der mange timer med bekymringer om, 
hvordan det hele var gået for mand og søn. 
Særligt om nyren ville gå i gang e�er ope-
rationen.  
Albert kom ned og blev lagt i narkose kl. 
9.30, og han var færdig oppe på opvågnin-
gen kl. 15.30. Nyren gik i gang med det 
samme.

Far har det godt
Der er ingen tvivl om, at Alberts far har 
været den store tur igennem. Selvom ny-
ren blev taget med kikkert, blev det til et 
trykket ribben, og lu�en, der blev pumpet 
ind for at gøre plads til at udtage nyren, 
har givet jag af smerter igennem �ere uger. 
Brian understreger, at frem for alt er han 
lykkelig for at kunne give sin søn livets 
gave i form af sin nyre.

Lagkagen udeblev i første omgang
Selvom Alberts nyre gik i gang og så meget 
sund og robust ud, brast det nederste hud-
lag 2 gange, og Albert måtte genopereres to 
gange. E�erhånden som Albert blev frisk- 
ere, blev det sværere at holde ham i ro i 
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tremmesengen. Det gjorde Albert noget 
vred og ked af det. Hvordan holder man 
også en tre-årig i ro i en lille tremmeseng? 

Hver 2. time blev der holdt øje med Alber-
ts blodtryk, puls og temperatur. 
Det var som om han ikke rigtig kunne 
slappe af, og han havde ikke noget ”safe 
space”, og smerterne e�er hver operation 
gjorde ham nærmest utrøstelig, og mad 
ville han ikke indtage. 
Albert blev mere og mere mismodig og 

virkede meget traumatiseret af hele situa-
tionen, som tiden gik.

Hjemme igen
Der er sket en vanvittig udvikling med Al-
bert, siden han er kommet hjem fra hospi-
talet. Kun 14 dage har han været hjemme, 
men han er i rivende udvikling, og hver 
dag sker der nye fremskridt. Albert har på 
kort tid lært at tælle til 10, lært alle far-
vernes navne og taler nu i hele sætninger. 
Både Annedorthe og Brian siger samstem-

mende, at der er sket noget afgørende i 
forhold til hans indlæring og huskeevne. 
Den er helt anderledes, og han forstår 
mange ting meget hurtigt. 

Der er ingen tvivl om, at nyrens e�ekti-
ve rensning af kroppens a�aldssto�er og 
styringen på væskebalancen markant har 
ændret Alberts kognitive evner til det væ-
sentligt bedre.

Albert nåede at køre dialyse fra 6-uger-
salderen fra den 13. februar 2018 til 4. 
september 2020. I dag er han en frisk lil-
le dreng, der stadig har stor mod på livet, 
men nu også med energien til at matche 
eventyrlysten.

Ikke helt givet slip på maskinerne
Albert får stadigvæk natlige tilskud af væ-
ske og har stadig sit CVK, så han kan nå at 
få tilstrækkeligt med væske. Selvom der er 
gjort forsøg med mindre væske, så påvir-
ker det meget Alberts nyre, hvis ikke han 
får tilstrækkeligt med væske. 

Indtil videre har lægerne sagt, at den natli-
ge væsketilførsel er en del af Alberts medi-
cinske behandling og helt afgørende for, at 
nyren ikke lider skade i Alberts lille krop. 
Til gengæld bruger Albert ikke sonde, som 
mange andre småbørn, der transplanteres. 

Både Annedorthe og Brian går meget op i 
at skabe de mest naturlige forhold for de-
res søn. Både motorik og sanserne trænes 
dagligt med at spise, og selvom der går 
lang tid med at øve spisning og mærke 
konsistensen af maden, tror begge foræl-
dre på, at netop den naturlige vej er vigtig 
for deres søns forsatte trivsel og udvikling. 

Det samme gælder at få lov til at gå rundt 
og lege og hygge sig med sine biler og le-
getøj. Det er alt det naturlige, såsom leg og 
smagning, du�e og røre ved, der samlet er 
godt for ham og giver ham livskvalitet. 
Albert har det også psykisk langt bedre nu, 
hvor han har været hjemme i sine vante 
rammer.

Fremtiden tegner lys
Albert trives og er en lille �ghter, hans 
fremtidsudsigter ser lyse ud, og den lille 
familie tager en dag ad gangen og nyder 
grin og narrestreger fra Albert.

TEMA: NYRESYGE BØRN FÅR NYE NYRER
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Om eftermiddagen mandag den 24. 
august 2020 ringede Heidi Lauritsen tele-
fon, netop som hun og hendes søn Basti-
an var på vej hjem fra dialysen i Holstebro, 
hvor Bastian havde været til en af sine tre 
ugentlige behandlinger. Det var Bastians 
kontaktlæge fra OUH, der ringede; hun 
havde en længe ventet besked til familien 
– der var en nyre til Bastian!

Bastians historie starter, da han er spæd - 
som to måneder gammel bliver han diag-
nosticeret med alvorlig nyresygdom, og 
da han er tre måneder gammel, begynder 
han i peritonaldialyse. 

Bastian skulle vokse sig større, før han 
kunne transplanteres. Efter 10 måneder i 
dialyse, rundede Bastian de 10 kilo, han 
skulle, før han kunne transplanteres, og 
han fik sin farbrors ene nyre, da han var 
13 måneder gammel. Farbroderens nyre 
holdt i 11 år.

Energi under hæmodialyse
I juli 2019 blev Bastian skrevet på vente-
liste til en ny nyre og i oktober samme 
år, måtte han i dialyse igen. Denne gang i 
hæmodialyse. Tiden i dialyse blev, i mod-
sætning til hvad Heidi frygtede, en god 
tid. Bastian fik det godt; han fik energi, 
overskud og appetit, og han var stort set 

ikke syg og indlagt, for første gang i sit liv.
Da Bastian havde ventet i ti måneder på 
en nyre, valgte lægerne, at han skulle skri-
ves op til at kunne modtage en nyre uaf-
hængig af donors blodtype. Tre måneder 
efter den beslutning var der et match!
”Der er en supernyre til Bastian”, siger læ-
gen til Heidi i telefonen, som ikke ved, om 
hun skal grine eller græde. Bastian tager 
det i stiv arm; han er blot lidt stille og går 
ind til sin computer, da de kommer hjem 
til Struer. 

Fire timers operation
Kl. 19 ankommer Bastian, Heidi og Basti-
ans far til afdeling Y på OUH, hvor der ind-
til kl. 23 er der gang i den på stuen med 
forskellige læger, der skal snakke med 
familien og undersøge Bastian. Først kl. 
4 om morgenen Den 25. august kommer 
den endelige besked om, at nyren og Ba-
stian passer sammen og kl. 6 køres Basti-
an endelig ned til operationsstuen.
Efter fire timer kan Heidi og Bastians far 
genforenes med Bastian på børneintensi-
vafdelingen. Transplantationen var forlø-
bet, som den skulle. Nyren gik i gang med 
det samme, og alt vedr. nyren var uden 
komplikationer. 

Alligevel måtte Bastian blive på intensiv i 
tre dage, fordi hans epiduralkateter, som 

han fik smertestillende i, blødte. Da kate-
teret blev taget ud, stoppede blødningen, 
og Bastian kom tilbage på afdeling Y, hvor 
han var i fire dage, indtil han tirsdag, en 
uge efter sin transplantation, blev udskre-
vet.

Hjemmeundervisning
Heidi fortæller, at Bastian har det fanta-
stisk godt i dag, og at det sværeste lige nu 
er situationen med Corona, som betyder, 
at Bastian skal være isoleret i seks måne-
der efter sin transplantation, og at Bastian 
allerede i foråret og forsommeren var iso-
leret i næsten seks måneder pga. Corona. 

Men også det tager Bastian i stiv arm, for-
tæller Heidi, selvom han naturligvis glæ-
der sig til, han kan se sine venner i leven-
de live og ikke blot i den digitale verden.

Fordi Bastian ikke kan komme i skole, 
kommer der en lærer til ham to gange om 
ugen i et par timer ad gangen, så Bastian 
kan følges med sin klasse, når han igen 
kommer tilbage i skolen.
Bastians nyretal falder fortsat her to må-
neder efter transplantationen, og Heidi 
fortæller, at hun for første gang i Basti-
ans liv har en følelse af, at han nu har 
mange år foran sig med fred og ro fra sin 
nyresygdom.

Bastian
fik sin 
nyre i 
august

AF STINE TRANBERG JACOBSEN

PÆDAGOGISK ANTROPOLOG
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Vi tager en dag ad gangen og lever i nuet, siger Liams mor om sin fireårige søn, der fik en 
nyretransplantation i Odense i  januar i år

Den vildeste dag

AF INGER MARIE BAUMANN MØLLER

FRIVILLIGHEDSKONSULENT I NYREFORENINGEN

Fire-årige Liam har været nyresyg gen-
nem hele sit liv.
Ingen ved hvorfor. Og det er egentligt 
også lige meget, for i dag lever Liam og 
hans familie et helt normalt liv i Langå.  
Forældrene passer arbejder som klejns-
med og kontorassistent, mens Liam går i 
børnehave, som næsten alle helt normale 
børn gør det.

Liam havde hydronefrose. En klap i urin-
røret gjorde, at hans nyrer blev ødelagt, 
mens han lå som foster i sin mors mave. 
Og Maja Astrup Sørensen, som Liams mor 
hedder, fik allerede i den 20. svangerskab-
suge at vide, at der var noget bekymren-
de ved hendes barn.
- Vi fik at vide, at der var noget galt med 
nyrerne. Men lægerne troede, det var no-
get helt andet, fortæller Maja om Liam, 
der blev født om aftenen den 21. maj 
2016 på sygehuset i Skejby. Klokken 22.53. 

Ventetiden
Lige efter fødslen blev Liam overført til in-
tensivafdelingen, hvor han fik et kateter 
op gennem urinrøret, så han kunne kom-
me til at tisse. 
Fem dage gammel blev han opereret og i 

april 2019 kom han i p-dialyse.
- Det kom bare aldrig til at fungere. Liam 
var gennem syv mislykkede operationer. 
Og kom i hæmodialyse i oktober 2019, 
fortæller Maja om forløbet, der kun blev 
benyttet i tre måneder.
- Tre gange om ugen i tre til fire timer. Ja-
men, hvordan havde de tænkt sig, at så 
lille et barn skulle kunne sidde stille så 
længe, spørger Maja og kommer selv med 
svaret:
- Der kom en hospitalsklovn. Og malebø-
ger. Og Liam så film på sin ipad. De var 
bare rigtigt gode på sygehuset i Skejby.
Liam var på venteliste til en nyretrans-
plantation, og ventetiden var hård.
Men den 9. januar i år kom opringnin-
gen fra Odense Sygehus. De spurgte 
ind til Liam og skulle høre om han hav-
de feber. Og meddelte så, at de hav-
de en nyre, der ville matche. Og så var 
det ellers bare afsted, fortæller Maja. 

Opringningen
Hun og hendes mand havde lige beslut-
tet, at de skulle have en alvorlig samtale 
med Skejby Sygehus,  fordi kateteret til 
Liams hæmodialyse ikke fungerede. Men 
så kom opringningen fra Odense.

- Vi var lige taget hjem for at spise frokost. 
Og så kom opringningen fra Odense. Det 
var en vild dag, og min mands far troede, 
vi lavede en joke.

Tiden efter transplantationen var også en 
drøj omgang. 
Liam var indlagt på Odense i en måned 
og en dag, hvor tallene, blandt andet 
kreatininen steg og faldt. Så det var af-
sted og hjem og afsted igen. Og da det 
lille trekløver kom permanent hjem, be-
herskede Coronaen verden, og daglig-
dagen stod på selvisolation og mad fra  
Nemlig.com.

Men nu er alt normalt. Liams far begyndte 
sit arbejde som rustfri klejnsmed i august 
i år. Maja vendte tilbage til sit kontorjob 
på Århus Kommune i september, hvor 
Liam allerede havde gået i børnehave i en 
hel måned.
- Og det går så fint. Nu er vi en ganske 
normal familie, fortæller Maja, der har et 
godt råd at give videre.
- At leve i nuet. Tage en dag ad gangen og 
løs udfordringerne efterhånden som de  
og løs udfordringerne efterhånden som 
de dukker op.

TEMA: NYRESYGE BØRN FÅR NYE NYRER



12

Nyrerne er af afgørende betydning for 
regulationen af en lang række minera-
ler i den menneskelige organisme, her-
iblandt fosfat og calcium. Kronisk ny-
resvigt medfører derfor forstyrrelser i 
den balance, som normalt opretholdes 
gennem nøje samspil mellem nyrerne og 
�ere andre faktorer.

Faktorer af betydning for 
fosfatkontrollen
Via en række hormoner (budbringere) 
som produceres i henholdsvis nyrer (bio-
logisk aktivt D-vitamin), biskjoldbrusk-
kirtler (parathyroideahormon) og knogler 
(Fibroblast Growth Factor 23) fungerer et 
tæt samspil med henblik på at opretholde 
stabile koncentrationer af calcium og fos-
fat i blodet, idet både for lave og for høje 
koncentrationer er skadelige for cellernes 
funktioner.

Biologisk aktivt D vitamin stimulerer op-
tagelsen af calcium og fosfat fra kosten via 
tarmen til blodet. Parathyroidea hormon 
stimulerer knoglerne til at afgive calcium 
og fosfat til blodet med henblik på at holde 

en konstant koncentration af disse sto�er 
i blodet. 

Nyrerne påvirkes af parathyroidea hor-
mon således, at vi gennem urinen kan 
udskille et eventuelt overskud af fosfat 
indtaget med kosten. Samtidig er nyrer-
ne i stand til at holde calcium tilbage, når 
kroppen mangler dette. 

Ved kronisk nyresvigt og dialyse kan ny-
rerne ikke længere bidrage til oprethol-
delse af balancen og resultatet viser sig i 
blodprøverne som forhøjet fosfat-, nedsat 
calcium- og forhøjet parathyroidea hor-
mon niveau. 

Konsekvenser af ubalancerne
Konsekvenserne af disse ubalancer er 
ikke umiddelbart mærkbare for patien-
terne, men i det lange løb kan det være 
af betydning for udvikling af hjerte-kar- 
sygdomme.

Det har vist sig, at der kan udvikles en 
særlig type forkalkninger i blodkarrene 
som følge af vedvarende forhøjede fos-

fatværdier i blodet.  Blodkarrene mister 
deres elasticitet og bliver som stive kalk-
rør. Dette medfører øget belastning i 
forbindelse med hjertets pumpearbejde. 
Hjertet kan med tiden blive svært over-
belastet, og den tilstand der kaldes hjer-
tesvigt kan opstå. Risikoen for alvorlige 
rytmeforstyrrelser i hjertet (hjerte�im-
mer) er ligeledes forøget.

Dette er alvorlige konsekvenser, som kan 
medføre symptomer i form af åndenød, 
træthed og ubehag under og e�er hæmo-
dialyserne og i værste fald død.

Derudover kan karforkalkningerne be-
sværliggøre eller umuliggøre en nyre-
transplantation. Det er en forudsætning 
for en vellykket transplantation, at ilttil-
førslen til den nye nyre er tilstrækkelig. 
Hvis der er forkalkninger og forsnævrin-
ger i patientens blodkar risikerer man, at 
den transplanterede nyre ikke kommer til 
at fungere. 

Anlæggelse af en dialyse �stel kræver li-
geledes blodårer på armene uden svæ-

AF MARIANNE RIX

OVERL ÆGE PÅ RIGSHOSPITALETS NEFROLOGISKE KLINIK

Der kan udvikles en særlig type forkalkninger i blodkarrene som følge af vedvarende 
forhøjede fosfatværdier i blodet.  Blodkarrene mister deres elasticitet og bliver som  
stive kalkrør. Blandt de alvorligere følger kan være hjertesvigt, åndenød og død

Fosfatkontrol hos dialysepatienter 
– den svære balance
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HVORFOR ER DET SÅ SVÆRT

•  Manglende udskillelse 

•  Stort fosfatindhold i vestlig kost

•  Fosfatfrisættelse fra knoglerne 

•  Fosfatbindernes bivirkninger

•  Besværligt fosfatbinder-regime

•  Utilstrækkelig dialyse

HVAD KAN DER GØRES

•  Transplantation

•  Kostomlægning

•  Behandle hyperparathyroidismen

•  Udvikling af nye fosfatbindere

•  Patientundervisning 

•  Intensiveret dialysebehandling

FAKTABOX

re forkalkninger. Både af hensyn til at få 
etableret en velfungerende �stel med til-
strækkeligt blod�ow, men også fordi der 
ellers kan være risiko for symptomer på 
iltmangel i hånden i form af smerter eller 
sår, der ikke vil hele. Vedvarende forhøje-
de parathyroidea-hormonniveauer i blo-
det kan medføre a�alkning af knoglerne 
og dermed give øget risiko for knoglebrud.

Forebyggelse og behandling
Der �ndes forskellige muligheder for at 
forebygge og behandle forstyrrelserne i 
fosfat- og calciumbalancen.

Kost
Fosfat er et livsnødvendigt stof og �ndes 
overvejende i proteinholdige fødevarer. 
Det er vigtigt at få tilstrækkelige mæng-
der protein som dialysepatient af hensyn 
til at opretholde god ernæringstilstand, 
men den vestlige kost indeholder langt 
mere fosfat end nødvendigt. Dette hæn-
ger sammen med den kostsammensæt-
ning, vi har. Fosfat fra animalske protein 
kilder optages lettere i kroppen end fosfat 
fra vegetabilske produkter pga. forskel-
lige kemiske strukturer. Derudover in-
deholder en lang række færdiglavede og 
langtidsholdbare produkter fosfatholdi-
ge tilsætningssto�er, som optages meget 
nemt.

Det er muligt at begrænse den mængde 
fosfat, man indtager, ganske betydeligt, 
men det indebærer en omlægning af ind-
groede vaner, hvilket kan være vanskeligt. 
Der er dog hjælp at hente hos specialisere-
de diætister. 

Der er netop påbegyndt et forskningspro-
jekt på Rigshospitalet, der søger at �nde 
frem til kostprincipper, som kan begrænse 
de ”store fosfatsyndere” uden at være en 
meget streng diæt. Det indebærer blandt 
andet �est mulige friske råvarer samt min-
dre kød og mere grønt. 

Medicin
Behandling med aktiveret D-vitamin i 
form af Alfacalcidol eller Calcitriol er of-
test nødvendigt ved kronisk nyresygdom. 
Med denne behandling kompenseres der 
for nyrernes manglende evne til at omdan-
ne det D-vitamin, vi indtager med kosten, 
til den biologisk aktive form.

Overaktive biskjoldbruskkirtler og der-
med forhøjet parathyroideahormon kan 
behandles med medicin (Mimpara®,Parsa-
biv®) eller ved kirurgisk �ernelse af kirt-
lerne.

Fosfatbindere er en gruppe af medika-
menter, der hæmmer optagelsen af fosfat 
fra mave-tarmkanalen. Ved indtagelse af 
disse i forbindelse med fødeindtagelse, vil 
en del af kostens fosfatindhold bindes i en 
tungtopløselig forbindelse med fosfatbin-
deren og udskilles med a�øringen i stedet 
for at blive optaget i kroppen.

  Det er muligt at begrænse 
den mængde fosfat, man  

indtager ganske betydeligt,  
men det indebærer en  

omlægning af indgroede vaner, 
hvilket kan være vanskeligt.

Der er store udfordringer forbundet med 
fosfatbinderbehandlingen. Bivirkninger 
i form af kvalme og diarre og ubehagelig 
smag samt den store mængde af tabletter, 
som skal indtages ved hvert måltid.

De seneste års forskning har vist, at de 
fosfat-receptorer (-følere), som sidder på 
tarmcellerne og er ansvarlige for optagel-
sen af fosfat, kan blive ekstra følsomme 
hos dialysepatienter. Det betyder, at der er 
risiko for, at der optages endnu mere fosfat 
fra de måltider, som indtages uden følge af 
fosfatbindere, end normalt.

Der arbejdes på at �nde den perfekte fos-
fatbinder, som kan hæmme selve fosfat-re-

ceptorerne og dermed kun skal tages en 
gang om dagen. Det er dog ikke lykkedes 
helt endnu, blandt andet på grund af uhel-
dige bivirkninger og manglende e�ekt. 
Det er derfor stadig vigtigt at indtage fos-
fatbindere til alle fosfatholdige måltider.

Dialyse
Dialysebehandling �erner fosfat fra blo-
det. Ved hver hæmodialyse behandling á 4 
timer �ernes ca. 800 mg fosfat. Ved perito-
nealdialyse ca. 300-400 mg pr. dag.  

Dette er sjældent tilstrækkeligt til at hol-
de trit med, hvad der optages fra kosten 
(500-800 mg pr. dag), med mindre hæmo-
dialysehyppigheden øges til fem eller �ere 
gange pr. uge. 

Transplantation
En vellykket nyretransplantation kan gen-
oprette alle forstyrrelserne i D-vitamin, 
calcium- og fosfatstofski�et, men det kan 
tage måneder og helt op til et år, før alle 
balancer er på plads.

I den første tid e�er transplantation ople-
ver en del patienter for lave fosfatværdier i 
blodet og må have fosfattilskud. Grunden 
er, at fosfat nu atter kan udskilles den rig-
tige vej – gennem nyren, men det tager lidt 
tid, før kroppen får normaliseret de meget 
høje koncentrationer af Parathyroidea- 
hormon og Fibroblast Growth Factor 23, 
som �ndes ved kronisk nyresvigt. Begge 
disse hormoner øger udskillelse af fosfat 
med urinen, så der tisses for meget fosfat 
ud i forhold til, hvor meget der optages 
med kosten.
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Som en naturlig del af et moderne liv har 
de fleste af os en masse aktiviteter, som 
foregår helt eller delvist på internettet. Vi 
har profiler på facebook og andre sociale 
medier, vi har medlemskaber og konti, vi 
har e-mail, og vi har måske vigtige person-
lige data og filer på cloud-tjenester.

Dertil kommer vores brug af computer, 
tablet og smartphone, som rummer uer-
stattelige data. 

Dermed har vi et digitalt liv, som det er 
klogt at forholde sig kritisk til, ligesom vi 
gør i den virkelige verden.

Der er ved at komme fokus på, hvordan 
vi bedst håndterer alle disse, ofte meget 
personlige, digitale data.

Således har Landsforeningen Liv&Død 
længe haft fokus på spørgsmål omkring 
vores digitale liv og arv.
På foreningens hjemmeside bliver det 
meget grundigt beskrevet, hvad digital 
arv er, og hvorfor det er så vigtigt at for-
holde sig til:

“Digital arv er betegnelsen for personlige, 
digitale ejendele. Det tæller alt fra digi-
tale fotos, videoer, elektronisk lagrede 
dokumenter, sociale profiler, konti, hjem-
mesider mm., som man efterlader sig på 
computere eller nettet, ved sin død”

Hvis et familiemedlem dør, kan det være 
vanskeligt at få adgang til de ting, da 
meget er beskyttet af pass-words og ad-
gangskoder.

Landsforeningen Liv&Død anviser forskel-
lige måder at løse dette på.
En metode, der anvises, involverer brugen 
af e-Boks. Alle adgange til din postkasse 
bliver slettet den dag, du dør, og dine på-
rørende skal derfor anmode om adgang 
 via en formular på e-Boks’ hjemmeside.

Jeg har prøvet i praksis at gemme vigtige 
oplysninger i e-Boks. Dette kan gøres ved 
at oprette en mappe til formålet, efter 
du er logget på din e-Boks, og derefter 
uploade et dokument med oplysninger-
ne. Du kan ikke skrive et dokument direk-
te i e-boks. 
For at åbne dokumentet kan det være 
nødvendigt at downloade det til com-
puteren igen. Det var i hvert fald, hvad 
jeg oplevede med et helt almindeligt 

Nye og spændende rådgivningsinitiativer  
i Nyreforeningen som følge af Corona-virus

AF MICHAEL ROSENKVIST

PÅRØRENDE

Du sætter digitale spor 
gennem hele dit liv
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tekst-dokument skrevet i Word. Vær op-
mærksom på hvilken computer, du bru-
ger til dette, da dokumentet vil blive lag-
ret på denne. 
Jeg oplever e-boks som et sikkert sted at 
gemme sine vigtige dokumenter, og du 
kan her vælge at gemme for eksempel 
skødet på huset, slutsedlen på bilen, di-
verse kvitteringer eller en liste med alle 
dine passwords og adgangskoder, samt 
oplysninger om, hvor du har konti, for ek-
sempel Facebook og Instagram. 
Hvis du nedskriver informationer om-
kring login på diverse konti, skal du forin-
den læse den enkelte leverandørs proce-
dure igennem, således at der ud for den 
enkelte står de informationer, som leve-
randøren har præciseret.

Facebook
Ca. 3 millioner af os danskere er på Fa-
cebook. Derfor giver det god mening at 
fremhæve her, hvordan vi kan forholde 
os ved død.
På Facebooks hjemmeside gives der vej-
ledning til, hvordan du anmelder en af-
død person eller en konto på Facebook, 
der skal omdannes til en mindekonto.
En konto, der er blevet omdannet til et 
mindesmærke, er et sted, hvor venner og 
familie kan mindes en afdød person. Fa-
cebook kan ikke udlevere loginoplysnin-
ger til en anden persons konto. Hvis du vil 
anmode om, at en profil bliver omdannet 
til et mindesmærke, skal du kontakte Fa-
cebook direkte. 

TEMA I PÅRØRENDESOCIALRÅDGIVEREN HAR ORDET

Vil du anmode om fjernelse af et afdødt 
familiemedlems Facebook-konto, skal du 
dokumentere, at du er et nært familie-
medlem eller bestyrer af dødsboet. Doku-
mentation kan være dødsattest, men kan 
også være for eksempel  fuldmagt eller 
testamente. 
Når du har den nødvendige dokumen-
tation, kan du sende en anmodning om 
fjernelse af kontoen. Formularen finder 
du på Facebooks hjemmeside, i menu-
en ”Hjælp”, hvor du også kan læse mere 
dybtgående information om administrati-
on af konti.

Mange har i praksis oplevet, at en gigant 
som Facebook kan være ganske besværlig 
at have med at gøre den dag, du ønsker 
at slette en profil eller lave en væsentlig 
ændring. Det er også min egen erfaring. 
Ifølge hjemmesidens vejledning er der 
dog en procedure, der skal følges, så det 
bør være muligt.

Mit Digitale Liv
Der er også hjælp at hente hos inter-
netservicen Mit Digitale Liv.
Her kan du tegne et abonnement for et 
symbolsk årligt beløb, og bruge servicen 
til at få overblik og håndtere de mange 
konti, du har på nettet.
Tre overskrifter går igen på hjemmesiden 
hos Mit Digitale Liv: 

“vi husker det, du ikke vil glemme”, 
“vi husker det, du ikke vil glemmes for” og 
“vi sletter det, du ikke vil huskes for”

Firmaet skriver selv på sin hjemmeside:

“Mit Digitale Liv handler om at få kontrol 
og sikre dit digitale liv. Du benytter nettet 
som arbejdsplads, som handelsplads og 
ikke mindst som legeplads. Men eftersom 
du ofte benytter den samme netforbin-
delse på samme pc, tablet og mobiltele-
fon, skal du tænke over hvilken adfærd, 
du har i alle de situationer, du er på net-
tet. Ellers risikerer du, at den åbenhed du 
udviser i den ene situation, nemt afspej-
ler sig i andre situationer”.
“Når du hos Mit Digitale Liv vedligeholder 
og registrerer alle de steder, du har konti, 
sikrer du desuden den digitale arv, og at 
du ikke lever videre som spøgelse på net-
tet, den dag du ikke længere er her”.

Hos Mit Digitale Liv er der god mulighed 
for at få styr på, hvad der skal ske med 
din digitale arv. Hjemmesiden indeholder 
rigtig mange informationer, og når du har 
tegnet et abonnement, kan du bruge ser-
vicen til at styre, hvad der skal ske med 
dine data.

Jeg har prøvet at beskrive vigtigheden af, 
at vi forholder os aktivt til denne, digitale 
del af vores liv. En nødvendig ting i en di-
gital tidsalder, hvor så meget af vores liv 
foregår online, og hvor vi opbevarer så 
mange vigtige ting digitalt, på den ene el-
ler den anden måde.
Neden under artiklen finder du links til 
hjemmesider, som jeg har omtalt. 

Kilder:

Mit Digitale Liv:
www.mitdigitaleliv.dk

Landsforeningen Liv&Død:
 www.livogdoed.dk

Facebook

3 gode råd fra Landsforeningen 
Liv&Død:

Forhold dig til dit digitale liv og 
din digitale arv

Læg en plan for, hvad der skal 
ske med din digitale arv, når 
du dør

Tal med dine pårørende om 
din egen og deres digitale arv

70 procent eller ca. 3,8 mil-
lioner af os danskere er på 
Facebook

På verdensplan er ca. 2 milliar-
der på Facebook

Facebook er blevet forudsagt 
at have flere døde end levende 
brugere i 2069
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Hvad er dine rettigheder og muligheder, hvis dit barn er ramt af en nyresygdom? 
Her kan du i grove træk få information om de mange regler

Når ens barn får en kronisk nyre- eller 
urinvejssygdom, er der rigtig mange nye 
forhold, man som forældre skal sætte sig 
ind i. 
Har dit barn en nyresygdom og er funkti-
onsevnen nedsat, så det påvirker familiens 
hverdag i væsentlig grad, kan du søge din 
kommune om forskellige former for hjælp.

Du har mulighed for at søge om økono-
misk hjælp til de ekstra udgi�er, som syg-
dommen medfører, og du har mulighed 
for at søge kommunen om tabt arbejdsfor-
tjeneste, så du kan passe dit barn hjemme. 
Det er din kommune, der e�er en konkret 
og individuel vurdering afgør, om du er 
berettiget til hjælpen.

Jeg har her kun mulighed for at informe-
rer om reglerne i grove træk. Du kan læse 
mere om reglerne på nyre.dk, og du er al-
tid meget velkommen til at kontakte mig 
om råd og vejledning i jeres konkrete si-
tuation.

Dækning af merudgifter til børn med 
nyresygdom efter Servicelovens § 41
Der kan søges hjælp fra kommunen til at 
dække de merudgi�er, som du ikke ville 
have ha�, hvis dit barn var raskt. I skal selv 
a�olde den del af udgi�erne, som svarer 
til de udgi�er, I normalt ville have ha�. 
For at få bevilget økonomisk hjælp kræ-
ves der som regel lægelig dokumentation, 
hvilket  du roligt kan give sagsbehandleren 
lov til at indhente fra hospitalet. 

Merudgi�sydelsen udbetales uden hensyn 
til, hvad du har af indtægter og formue. 
Ydelsen er skattefri.

Formålet med merudgiftsydelsen er:
• At familien kan leve så normalt som mu-
ligt
• At barnet kan forblive i sit eget hjem, så 
anbringelse på institution undgås
• At forhindre, at barnets nedsatte funk-
tionsevne eller kroniske lidelse forværres 
eller får andre og mere alvorlige følger.

Betingelse for at få merudgiftsydelsen:
• At barnet er under 18 år
• At barnet har et betydeligt og varigt ned-
sat funktionsniveau eller en indgribende 
kronisk eller langvarig lidelse af mindst 1 
års varighed
• At merudgi�en er en følge af det oven-
stående
• At barnet forsørges hjemme hos sine 
forældre eller andre nære pårørende, eller 
opholder sig på e�erskole, som et naturligt 
led i familiens liv
• At merudgi�en er mindst 5.044 kr. pr. år. 
( 2020-priser).

Det er umuligt at nævne alle de merudgif-
ter, der kan komme på tale, da det er me-
get forskelligt fra familie til familie, hvilke 
merudgi�er de har.

Her nogle eksempler på merudgi�er;
• Medicin
• Særlig kost 
• Beklædning og fodtøj
• Ekstra vask
• Transport til dagtilbud, behandling og 
fritidsinteresser
• Beskæ�igelse i fritiden
• Handicaprettede kurser til familien

Det er vigtigt, at du ikke lader dig begræn-

se af de mest almindelige forekommende 
merudgi�er, men gør opmærksom på jeres 
specielle behov og de muligheder, der lig-
ger i formålet med ydelsen. Tænk over de 
ydelser, du har nu, men ikke havde, da dit 
barn var raskt. Tænk desuden på de mer-
udgi�er, du forventer at få. De skal også 
med i beregningen. Kommunen og du har 
ikke nødvendigvis  samme opfattelse af, 
hvad der er nødvendige merudgi�er. Du 
skal derfor så fyldestgørende som muligt 
beskrive, hvorfor du mener, at det er en 
nødvendig merudgi� i forbindelse med dit 
barns handicap. Sørg altid for at få kopi af 
sagsbehandlerens beregning, så du kan se 
hvilke udgi�er, der er taget med i din be-
villing.

Beregning af dækning af merudgifter?
Beløbet til dækning af nødvendige merud-
gi�er kan ydes, når de skønnede udgi�er 
udgør mindst 5.044 kr pr. år (2020-priser).
I udarbejder sammen med kommunen et 
overslag over de udgi�er, I e�er al sand-
synlighed vil få i det kommende år. Dette 
sammenholdes med hvilke udgi�er en til-
svarende familie, som ikke har et kronisk 
sygt barn, ville have.

Familien får here�er udbetalt en fast må-
nedlig ydelse, som skal dække de merud-
gi�er, der er en følge af barnets handicap. 
Ydelsen fastsættes udfra de skønnede mer-
udgi�er pr. måned og afrundes til nærme-
ste kronebeløb, der er deleligt med 100.

Tabt arbejdsfortjeneste beregnet på 
Servicelovens § 42
For at kunne få dækket udgi�erne til tabt 
arbejdsfortjeneste  er det en betingelse, at 
det er en nødvendig følge af dit barns nyre-
sygdom, at barnet passes i hjemmet, og at 
det er mest hensigtsmæssigt, at det er en af 
jer forældre som varetager denne opgave.

Det kan for eksempel være, fordi dit barn:
• Skal deltage i mange undersøgelser og 
behandlinger på hospitalet
• Har et stort behov for pleje, overvågning 
og tilsyn

Børn med nyresygdom
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• Har en nyresygdom, der gør dit barns til-
stand meget varieret med hensyn til kræf-
ter, smerter og anfald, og det derfor må 
vurderes fra dag til dag, om det kan være 
i dagtilbud eller skole
• Ikke kan være i dagtilbud eller skole på 
grund af nedsat immunforsvar eller stor 
sygdomsrisiko

For at komme i betragtning til at modtage 
tabt arbejdsfortjeneste skal en af jer foræl-
dre helt eller delvist være holdt op med at 
arbejde for at passe barnet i hjemmet, og I  
skal have et løntab. 
Dog kan I være berettiget, selv om én af jer  
aktuelt ikke er i arbejde. Dette forudsætter, 
at det er sandsynliggjort, at vedkommende 
på grund af pasning af barnet er afskåret 
fra at være på arbejdsmarkedet.
Man er også berettiget til at søge tabt ar-
bejdsfortjeneste, selv om man ikke bor 
sammen, og den ene part ikke har del i for-
ældremyndigheden.

Beregning af tabt arbejdsfortjeneste 
Det er muligt at få hjælp til tabt arbejdsfor-
tjeneste fra nogle timer om ugen til dæk-
ning af fuld arbejdstid.

Det afgørende er, hvor længe det er hen-
sigtsmæssigt, at barnet eller den unge bli-
ver passet i hjemmet. Hjælp til dækning af 
tabt arbejdsfortjeneste fastsættes på bag-
grund af den tidligere bruttoindtægt, dog 
højst med et beløb på 31.936 kr om måne-

den, beregnet i 2020-priser.
Ved beregning af tabt arbejdsfortjeneste 
tager kommunen udgangspunkt i den på-
gældende forælders arbejdsindtægt. Det 
betyder, at hvis forælderen umiddelbart 
inden modtagelsen af tabt arbejdsfortjene-
ste har modtaget arbejdsløshedsdagpenge 
eller kontanthjælp, er det ikke den, der tæl-
ler. Hvis der er vanskeligheder med at fast-
sætte den tidligere løn, fordi vedkommen-
de f.eks. har gået arbejdsløs i lang tid, kan 
beregningen tage udgangspunkt i en hjem-
mehjælperløn. Hvis man er selvstændig 

erhvervsdrivende, kan det være vanskeligt 
at ska�e et realistisk beregningsgrundlag, 
men forælderen vil o�e via revisor eller via 
regnskaber kunne sandsynliggøre en ind-
tægt, som kommunen kan tage udgangs-
punkt i ved beregning af den tabte arbejds-
fortjeneste. 

I de tilfælde, hvor det er umuligt at tilve-
jebringe et realistisk beregningsgrundlag, 
kan der tages udgangspunkt i udgi�en til 
en vikar eller i et beregnet beløb på grund-
lag af forældrenes hidtidige disponible 
indkomst.

Der kan ydes tabt arbejdsfortjeneste til 
pensionsopsparing, når pensionsordnin-
gen er et led i det ansættelsesforhold, som 
den tabte arbejdsfortjeneste træder i stedet 
for.

Ophør af tabt arbejdsfortjeneste
Hjælp til dækning af tabt arbejdsfortjene-
ste udbetales i 14 dage e�er, at betingelser-
ne  for at modtage tilskuddet er bortfaldet. 
Denne 14 dages regel gælder dog ikke, hvis 
der på forhånd er a�alt en bestemt periode 
for hjælp til dækning af tabt arbejdsfortje-
neste. Det gælder heller ikke, hvis foræl-
drene ønsker, at afviklingsperioden skal 
være kortere. Opnår forældrene arbejds-
indtægt i afviklingsperioden, ophører ud-
betalingen af tabt arbejdsfortjeneste i det 
omfang, arbejdsindtægten modsvarer den 
tabte arbejdsfortjeneste.
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Nordjylland  
Kredsformand: Gunner Nielsen, tlf. 98 38 33 72. 
Mail: gunner.nielsen@gmail.com. www.nyre.dk/nordjylland 

4. februar: Planlagt generalforsamling på Skalborg Kro 

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

13. februar  kl. 11.45. Generalforsamling på Gol�otellet i 
Viborg

9. - 21. marts: Familieweekend på Langdal/ Rønbjerg v. Ranum
 

Østjylland 
Formand Jacob Borgholm, tlf. 52 32 50 55.
Mail Jacob@borgholm.dk. www.nyre.dk/oestjylland

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

14. februar: Planlagt generalforsamling. Valgmenighedens Hus 
Holstebro

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

Alle arrangementer i 2020 er a�yst. Møder i de 3 samværsgrup-
per er udsat. Vi vender tilbage, når Coronasituationen igen 
ændrer sig.

Sydvestjylland     
Kredsformand: Kent �omsen, tlf. 23 64 99 82.  
Mail: kentharristhomsen@outlook.dk 
www.nyre.dk/sydvestjylland

Sønderjylland     
Kredsformand: Else Lorenzen, tlf. 51 95 44 36.

Mail: elselo@bbsyd.dk. www.nyre.dk/soenderjylland

Fyn 
Kredsformand: Lone Tomsen, tlf. 40 32 34 34. 
Mail: LoneTomsen-nyre@hotmail.com
 www.nyre.dk/fyn
(Skriv “Nyreforeningen Kreds Fyn” i søgefeltet på Facebook)

Vestsjælland 
Kredsformand: Vibekeea Jensen, tlf. 22 53 20 75. 

Mail: vibekeea@stusgaard.dk. www.nyre.dk/vestsjaelland

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

Det sker lokalt i    

Arrangementernes a�oldelse er a�ængig af udviklingen i Coronasituationen.

12 kilometer gav 7.200 kroner.
Det regnestykke kunne man lave 13. september i år, hvor Nyrefor-
eningens kreds Midtjylland i samarbejde med Fodslaw arrangere-
de vandreture på to, �re, seks og 12 kilometer. 
Overskuddet går til Nyreforeningens kurser for børn med nyresy-
ge forældre.
Trods regn og blæst benyttede 71 betalende deltagere sig af tilbud-
det, og kredsen regner bestemt med, at succeen gentages i 2021.
”Initiativet til ”Motion for nyrerne” kom fra nyreforeningens be-
styrelsesmedlem, Tom Meyer Pedersen og hans hustru Gitte. Tak-
ket være deres utrolige store indsats -  i samarbejde med forman-
den for Fodslaw Viborg, Lars Nielsen lykkedes det at gennemføre 
arrangementet”, oplyser kredsformand Svend Aage Pedersen. 

Motion  for nyrerne gentages til næste år 
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LOKALT

Roskilde 
Kontaktperson: Jette Larsen, tlf. 50 91 66 91.
Mail: mogens.jette@gmail.com. www.nyre.dk/roskilde

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

Københavns omegnskreds 
Kredsformand: Lis Videbæk, tlf. 46 56 14 54. 
Mail: lv.�ong@webspeed.dk
www.nyre.dk/koebenhavns-omegn

Samværsgruppen mødes indtil videre den første tirsdag i hver 
måned. Kontakt Lis Fransen for at høre nærmere på tlf. 61 67 
36 58 e�er kl. 18. Mødestedet er i kommunens kulturcenter på 
Poppel Alle 12, 2630 Tåstrup, hvor der er god plads.

5. januar og 2. februar klokken 18.30 er indtil videre planlagt.

20. februar klokken 13.00: Generalforsamling på Glostrup 
Bibliotek 

København/Frederiksberg 
Kredsformand: Henik Pilgaard, tlf. 28 43 50 10.
Mail: pilgaard3@tdcadsl.dk eller kbh.frb.nyre@gmail.com. 
www.nyre.dk/koebenhavnfrederiksberg

Bornholm 
Kontaktperson: Karin Pihl Andersen, tlf. 40 46 60 05.
Mail: andehoj@city.dk
www.nyre.dk/bornholm

Færøerne 
Kredsformand: Jórun Høgnesen, tlf. +298 215450.
Mail: jorunh@post.olivant.fo.  www.nyre.dk/faeroerne

Unge 
Ungekoordinator: So�e Karlson, tlf. 60 14 65 44. 
Mail:  so�ekarlson@hotmail.com.  www.nyre.dk/ung

Har du brug for én at tale med? Brug Nyrelinjen
Har du brug for at tale med en, som kender til hver-
dagens små og store udfordringer, når man er nyresyg 
eller pårørende til en person med nyresygdom? Eller 
overvejer du at donere din ene nyre? Så er du velkom-
men til at kontakte Nyreforeningens Nyrelinje.

Når man bliver ramt af sygdom, er det naturligt at bli-
ve overvældet af spørgsmål, følelser og tvivl. Sygdom 
er ofte forbundet med tab eller en trussel om tab, og 
begge dele kan føles svært. Det kan også være svært 
at tale med ens allernærmeste, fordi man ikke ønsker 
at bekymre dem.

Vi har erfaring med, at mange har glæde af at tale med 
ligestillede. At tale med en, som lytter, og som ved, 
hvad det vil sige at være nyresyg, kan medvirke til, at 
man føler sig mindre ensom i sit sygdomsforløb, og 
at man bliver bedre til at tage hånd om sin sygdom. 
Der kan også være mange følelser og bekymringer, når 
man er pårørende til en nyresyg, eller når man ønsker 
at donere en nyre. Det kan være rart at tale med en, 
som har været igennem de samme ting.

Nyrelinjens frivillige stiller sig til rådighed med telefon-
samtaler (og nogle med chat og videosamtaler online).

Nyrelinjens frivillige har levet med nyresygdom eller 
været pårørende i flere år. Nogle har valgt at donere 
en nyre, anonymt eller til en nær person. Nyrelinjens 

frivillige lytter til dig, stiller spørgsmål til refleksion og 
svarer gerne på spørgsmål om deres eget sygdomsfor-
løb. 

Via Nyrelinjen kan du tage kontakt og få en snak med 
en erfaren nyresyg, pårørende eller donor, som har tid 
til at lytte til og støtte dig.Du finder Nyrelinjen på www.
nyre.dk/nyrelinjen. Her finder du kontaktoplysninger 
samt personlige historier, som minder om din egen.  
 
Du kan også ringe til Nyreforeningens socialrådgiver 
Jan Jensen på tlf. 50 93 59 50 (træffes ikke fredage) el-
ler sende ham en e-mail på jj@nyre.dk. Så hjælper han 
dig med at få kontakt til en frivillig på Nyrelinjen.

Se telefonnumre på side 23 her i bladet.
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Hvert år dør mennesker med organsvigt i 
Danmark, mens de venter på transplanta-
tion. 
I 2019 døde 19, i 2018 var det 40. Fak-
tisk dør endnu �ere af organsvigt; det er 
nemlig kun dem, der dør, mens de står 
på venteliste til organtransplantation, der 
fremgår af denne statistisk. Man bliver jo 
taget af listen, når man, e�er at have ventet 
forgæves, ender med at blive for syg til at 
gennemgå transplantation. De, der står på 
ventelisten, lever med nedsat livskvalitet, 
præget af usikkerhed over ikke at vide, om 
de når at få et organ i tide, før de bliver 
taget af listen.

Spørgsmålet er: Kan vi ved at ændre i reg-
lerne for organdonation på en etisk for-
svarlig måde opnå �ere organer til trans-
plantation? 
Dette spørgsmål behandles i bogen ”Or-
gandonation – og behovet for en ny mo-
del”, der er udkommet på Aarhus Univer-
sitetsforlag. Bogen er skrevet af Andreas 
Albertsen, som er post.doc. på Institut for 
Statskundskab ved Aarhus Universitet.

Bogen omhandler organdonation fra af-
døde og er en grundig og sober gennem-
gang af forskellige former for samtykke. 
På et etisk og videnskabeligt grundlag 
behandles argumenter for og imod, og 
erfaringer fra lande, der anvender de for-
skellige principper, gennemgås. Endvidere 
kommer forfatteren ind på vigtige emner 
som prioritetsregler og familiens rolle.
Forfatteren beskæ�iger sig i bogen ikke 
med spørgsmålet om, hvorvidt der kan 
ska�es �ere organer ved at sørge for, at 
sundhedsvæsenet bliver bedre til at udnyt-
te de organer, der faktisk er til rådighed.

I Danmark har vi informeret samtykke, 
også kaldet aktivt tilvalg, altså at vi aktivt 
meddeler vores holdning til, om vi ønsker, 
at vore organer kan blive brugt til organ-

donation e�er, vi er konstateret døde. 
Dette kan foregå enten ved at registrere 
vores ønske i donorregistret eller ved at 
tale med familien om det. Hvis ikke vi gør 
dette, er det familien, der skal tage stilling, 
og det på et tidspunkt, hvor familien er på-
virket e�er dødsfaldet. 

I Danmark er omkring 80 procent af de 
voksne positive over for organdonation, 
men desværre er det kun 23 procent, der 
har registreret deres ønske i donorregi-
stret. Og til sammenligning med andre 
europæiske lande har vi i Danmark færre 
donorede organer til rådighed pr. million 
indbyggere.

I andre europæiske lande (Belgien, Eng-
land, Frankrig, Holland, Island, Portugal, 
Spanien, Sverige, Wales og Østrig) benyt-
tes formodet samtykke, eller aktivt fravalg, 
hvor man betragtes som donor, medmin-
dre man aktivt har meldt sig fra – et stilti-
ende samtykke. 

Kritikken af formodet samtykke er, at man 
risikerer at krænke den afdødes ønske,  
hvis personen ikke aktivt har fravalgt do-
nation. Formodet samtykke kræver derfor, 
at myndighederne omhyggeligt informe-
rer befolkningen herom. Grundige studier 
viser, at aktivt fravalg giver højere donor-
rater, altså �ere organer til rådighed.

Modstandere af formodet samtykke har 
tidligere henvist til erfaringer fra Wales, 
som i 2015 indførte formodet samtykke. 
Det viste sig nemlig, at donorraten faldt 
en smule året e�er. Til gengæld steg do-
norraten de e�erfølgende år, og antallet af 
registrerede walisere er i dag langt højere 
end før. Om det er det formodede samtyk-
ke, der er årsagen til de højere donorrater, 
eller om det er informationskampagner og 
opmærksomhed i medierne, vides ikke. 

Nyreforeningen vedtog på generalforsam-
lingen i 2019 at arbejde aktivt for indførel-
se af formodet samtykke.

En tredje mulighed, som behandles i bo-
gen, er indførelse af tvungent valg, altså 
at borgerne tvinges til at tage stilling til 
organdonation. Dette kan for eksempel  
foregå i forbindelse med, at man fornyer 
sit pas eller sundhedskort. Der er dog nog-
le problemer med denne mulighed, for ek-
sempel risikoen for, at elementet af tvang 
giver anledning til irritation og modvilje, 
eller at man tager en hurtig, uovervejet be-
slutning, da ens ærinde jo er et helt andet, 
for eksempel at forny sit pas. Det er ubeha-
geligt pludselig at blive tvunget til at over-
veje, hvad der skal ske med ens organer, 
når man dør – det kræver omtanke.

Det er kun få steder i verden, man har er-
faring med tvungent valg. Nyreforeningen 
arbejder i øvrigt for en mildere form for 
tvungent valg, nemlig såkaldt udbedt stil-
lingtagen, hvor man ud over muligheden

Organdonation - mens vi venter
Hvert år dør mennesker, mens de venter på at få et nyt organ. Det er der skrevet en bog 

om, som et medlem af vores donorudvalg har anmeldt. Samtidig ridser han også Nyrefor-
eningens holdning op i spørgsmålet om blandt andet formodet samtykke

AF JENS HAVSKOV SØRENSEN

MEDLEM AF DONORUDVALGET
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BOGOMTALE

Jeg ville rigtig gerne have ha� denne 
bog i hænderne for 5 eller 10 år siden, 
da jeg selv var i et forhold som pårøren-
de. Dette forhold ophørte, på tragisk 
vis, for ca 4 år siden.

Bogen har formået at sætte mit eget på-
rørendeforhold i et nyt lys.
Marie Lenstrup har opfundet et helt 
nyt ord: ”omsorgspårørende”. Dette ord 
beskriver ret præcist, hvad det er for 
en rolle, du har som pårørende til din 
kære. Og hvor krævende det kan være.
Marie Lenstrup skriver både om forhol-
det til den kronisk/langtidssyge, og til 
den korttidssyge, f.eks. kræ�ramte eller 
ulykkesramte. 

Bogen kommer vidt omkring: De fysi-
ske og psykiske aspekter, kontakten til 
det o�entlige, forholdet til familie og 
venner.
Citat fra bogen: ”Ansvaret kan være 
skræmmende stort, når man bare føler 

sig som en uvidende amatør. Og det gør 
man jo, for det er man jo”

Marie Lenstrup har selv været pårørende 
til sin mand, som led af parkinsons og til 
slut også demens, så hun ved, hvad hun 
taler om.
Forfatteren giver således et yderst brug-
bart og inspirerende værktøj, som enhver 
pårørende bør læse.

Overlevelsesmanual for omsorgspårø-
rende
Marie Lenstrup
Forlaget Frydenlund
256 sider
Udkom september 2020
299 kroner fra forlaget

Bogen, jeg ville ønske, jeg havde læst noget før

AF MICHAEL ROSENKVIST

PÅRØRENDE

Bøger

for at tage stilling til organdonation des-
uden kan vælge ”ved ikke”, eller at ”famili-
en skal tage stilling”.

Man kan også påvirke donorraten gennem 
prioritetsregler. Man kunne for eksempel 
indføre en lov om, at registrerede donorer 
skal have en fordel, hvis de selv får behov 
for at modtage et organ. 

Fordelen skulle være, at de rykker op i 
prioritering, når det overvejes hvilken 
patient, der skal modtage et organ fra en 
afdød donor. Der er her tale om en noget 
for noget-ordning, hvor man skal yde, før 
man kan nyde. Ligeledes kunne man ind-
føre, at levende donorer bliver prioriteret. 
Sådanne prioriteringer kan indføres ved 
alle modeller for samtykke. En vanskelig-

hed består i at beslutte hvor høj en priori-
tet, der skal gives. 

Et andet problem er, at man bryder med 
den lægefaglige vurdering af, hvem der 
har størst behov for et organ, og hvem der 
har det bedste vævstypematch og dermed 
mulighed for lang levetid af det transplan-
terede organ.

Endelig gennemgår forfatteren familiens 
rolle i forbindelse med organdonation, 
herunder muligheden for, at familien kan 
nedlægge veto imod afdødes eget ønske. 

I Danmark har familien ikke en lovfæstet 
ret til at modsætte sig afdødes ønske. Men 
der har udviklet sig en praksis om ikke at 
udtage organer, hvis familien er imod; en 

praksis, som lovens forskri�er faktisk gi-
ver mulighed for.
Bogen vil utvivlsomt blive benyttet i de-
batten om organdonation og valget af 
samtykkeform i Danmark, og jeg håber, at 
sundhedsordførerne i de politiske partier 
vil sætte sig grundigt ind i bogen, så de er 
godt forberedte, når valg af samtykke igen 
skal debatteres. Jeg håber ligeledes, at Etisk 
Råd vil benytte bogen, når rådet næste 
gang tager emnet op til diskussion.

På trods af sin videnskabelige natur er bo-
gen let læst og kan varmt anbefales.

God læselyst!

Jens Havskov Sørensen (pårørende og 
medlem af donorudvalget)
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Når Covid-19 rammer nyretransplanteret

AF KAREN HOJER BANGERT

PROJEKTMEDARBEJDER NYREFORENINGN

Den 14. maj 2020 fik Kristen foretaget 
en nyretransplantation. Det var sønnen 
Jakobs nyre, og allerede på operations-
bordet begyndte den at ’arbejde’. Jacob 
var hjemme efter 4 dage og Kristen efter 
9 dage. 

”En ny nyre er den største gave man kan 
få af sin søn, og den forpligter”. Så op-
mærksomheden på både almentilstand 
og temperaturudsving er stor. Indtagning 
af immundæmpende medicin sker på 
klokkeslæt. Hver eneste dag. Og heldigvis 
for det. 

Smittet med COVID-19
Da Kristen den 6. oktober fik let feber, 
hovedpine og hostede en hel del, bestil-
te han en COVID-19 test. Den 9. oktober 
kom svaret. Kristen var COVID-19 positiv. 
Det var ikke mange dage siden, de havde 
holdt hustruens 60 års og hans egen 65 

års fødselsdagsfest. Ligeledes havde han 
været til et andet arrangement med flere 
mennesker. Så ved siden af angsten for sit 
eget ve og vel fyldte frygten for at have 
smittet nogen. Kristen fik hjælp til smitte-
opsporing, og alle nære kontakter fik hur-
tigt besked. Det viste sig, at Kristen ikke 
var superspreder. Ingen blev smittet. Hel-
digvis blev ikke engang hans egen kone 
smittet.

At være nyresyg, endda ny-transplanteret 
og så blive smittet med COVID-19 hører 
til de værst tænkelige scenarier. Og be-
kymringen for den nye nyre var også stor, 
da han natten til mandag den 12. oktober 
blev indlagt med langt over 39 i feber. 
Temperaturen faldt i løbet af mandagen. 

Men så blev Kristen for alvor syg. Han ka-
stede sin immundæmpende medicin op, 
og blodtrykket steg. Det samme gjorde 

infektionstallet. Røntgenbil-
ledet viste, at lungevævet var 
angrebet med belægninger. 
Kristen fik antibiotika og de 
to præparater mod COVID-19, 
Remdesivir og Dexamethason. 
Iltmætningen faldt helt ned på 
85 %, og et døgns ilttilførsel 
blev nødvendig. 

Behandlingen var effektiv, og 
i løbet af onsdagen var krops-
temperaturen normal igen. 
Allerede lørdag eftermiddag 
den 17. oktober havde Kristen 
været symptomfri i 48 timer 
og kunne udskrives. 

Hjem til Lemvig
Ankommet derhjemme blev 
der taget brusebad, og alt, 
hvad der havde været inde på 
Hernings COVID-19 afdeling, 
blev sprittet af eller vasket.

Men hvor blev Kristen smittet? ”Jeg var 
det forkerte sted på det forkerte tids-
punkt”. Han ved det simpelthen ikke. 
Men han ved, at han har været heldig og 
omgivet af et dedikeret og professionelt 
personale. Fra han blev transplanteret i 
Skejby, til han kom på COVID-19 afdelin-
gen i Herning. Og på nyremedicinsk dag-
afsnit på Skejby og Holstebro, som har 
fulgt ham siden transplantationen den 
14. maj.

Slå alarm, hvis du får feber!
Tilbage er kun en lettere træthed og for-
pustethed ved anstrengelse. Kristen kom-
mer nok ikke tilbage til fuldt blus lige med 
det samme. 
Om et par måneder skal Kristen til lun-
gelægen for at se, om han har sin fulde 
lungekapacitet tilbage. På COVID-19 afde-
lingen vil der blive fulgt op på eventuelle 
senfølger. 
At Kristen slog så hurtig alarm, da han fik 
feber, og at han var omhyggelig med at 
tage sin immundæmpende medicin, var 
afgørende for, at forløbet var forholdsvist 
mildt, og at senfølger muligvis udebliver.

”Lev livet mens du har det. Men pas på 
dig selv, og hav respekt for pandemiens 
udvikling. Er du transplanteret, så vær 
omhyggelig med at tage din immundæm-
pende medicin som planlagt. Ved tempe-
ratur over 38,5 skal du ringe til nyremedi-
cinsk afdeling med det samme! Hellere to 
gange for meget end en gang for lidt”. Det 
vil jeg gerne citeres for, siger Kristen.

År 2020 har for Kristen Vahr Sørensen været noget af en rutsjebane. Corona satte en stop-
per for transplantationer, men alligevel lykkes det ham at få en ny nyre i maj 2020. Lykken 
var stor, men så kom frygten, da Kristen blev smittet med COVID-19

Kristen Vahr Sørensen, 65 år
Nyrepatient siden 2015.
Kun 1 nyre, nuværende nyretal 85
Type 2 diabetes siden 2000 

Transplanteret den 14. maj 2020
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Nyreforeningens Nyrelinje
På nyrelinjen er der personer, som har 
en nyresygdom, pårørende og dono-
rer i alle aldre. De frivillige på Nyrelin-
jen har tid til at lytte til dig, og de deler 
også gerne ud af egne erfaringer.

Du kan ringe direkte til de vidende fri-
villige på Nyrelinjen. Læs mere om de 
frivillige på nyre.dk/nyrelinjen.

Kunne du have lyst til at gøre en  
forskel  for andre og har tid og over-
skud til at være på Nyrelinjen, så ring 
til sekretariatet, tlf.: 43 52 42 52 for at 
høre nærmere.

I dialyse eller transplanteret
Lise Kirketerp Rubak 
Transplanteret med nekronyrer 
Tlf. 26 85 44 50

Britt Carlsen 
Diabetes, nedsat syn, hæmodialyse 
Tlf. 22 15 83 36  
Træffes bedst man-tirs fra kl. 16–18
Jørgen Hansen 
Stor erfaring med at rejse med p-dialyse 
Tlf. 42 64 63 53

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

Gunner Nielsen 
Nyresyg og transplanteret 
Tlf. 98 38 33 72

Rasmus Jensen 
P-dialyse, hæmodialyse og  
transplantation 
Tlf. 21 93 87 50 
Mail: ler.jensen@gmail.com

Ung med nyresygdom
Susanne Larsen 
Blev nyresyg som ung 
Tlf. 28 72 71 97

Steffie Jørgensen 
Har været nyresyg siden barndommen 
Mail: steffiebj@gmail.com 

Lever med cystenyrer
Allan Nielsen 
Nyrestenspatient 
Tlf. 22 61 92 42 

Kontaktoplysninger
Lever med cystenyrer
Jan Thøgersen 
Har cystenyrer og er transplanteret 
Tlf. 61 46 64 27

Pårørende
Ricky Thanning 
Pårørende 
Tlf. 29 25 52 33

Karen Marie Riis 
Pårørende 
Tlf. 21 62 08 91 
Mail: kmsriis@hotmail.com

Berit Roed 
Pårørende 
Tlf. 20 47 82 95 
Mail: beritroed1@gmail.com

Donor
Anne-Dorthe Frahm 
Donor og pårørende 
Tlf. 41 11 81 74 
Træffes hverdage efter kl. 18 samt 
lørdag-søndag

Daniella Emilie Siintra 
Donor 
Tlf. 50 52 48 49 
Træffes bedst på hverdage

Udvalgsformænd
Formand for forretningsudvalget
Landsformand 
Jan Rishave  
Tlf. 28 90 93 14 
Mail: jan.rishave@gmail.com

Ansvarhavende redaktør og  
Formand for Patientudvalget
Næstformand  
Malene Madsen 
Tlf. 40 33 65 70 
Mail: malenejm@gmail.com

Formand for Pårørendeudvalget
Karen Marie Riis 
Tlf. 21 62 08 91 
Mail: kmsriis@hotmail.com

Formand for Donorudvalget
Lilly Mogensen  
Mail: lillym@stofanet.dk

Sekretariatet
Direktør
Sven Gerner Nielsen
Tlf: 22 60 20 11
Mail: svg@nyre.dk 

Socialrådgiver og souschef
Jan Jensen
Tlf: 50 93 59 50
Mail: jj@nyre.dk

Administrativ koordinator
Cille Kvartmann
Tlf: 50 93 59 48
Mail: ck@nyre.dk

Frivillighedskonsulent
Inger Marie Baumann Møller
Tlf: 41 19 51 00
Mail: im@nyre.dk 

Projektmedarbejder
Karen Bangert
Tlf: 92 82 24 61
Mail: kb@nyre.dk

Projektmedarbejder 
Maia Torstensson
Tlf: 92 82 24 73 
Mail: mt@nyre.dk 

Nyreforeningens feriekoordinator
Jette Thaarup 
Tlf. 22 81 46 78 
Mail: jettethaarup@hotmail.com 
Træffes man-tors kl. 16–19 
Klinikchef Skallerup dialyse
Birthe Nielsen
Tlf: 50 93 59 41
Mail: dialyse@nyre.dk

Koordinerende sygeplejerske Fanø dialyse
Per Eggert Larsen 
Tlf: 27 62 67 28
Mail: fanoe@nyre.dk
 
Nyreforeningen
Blekinge Boulevard 2 
2830 Taastrup 
Tlf. 43 52 42 52 
Træffetid: tirsdag-torsdag kl. 10-15 
Mail: mail@nyre.dk 
www.nyre.dk
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Julekonkurrence 
Temaet for denne quiz er Julen, vinteren og nyrerne. Det, I skal finde frem 

til, er titlen på en kendt julesang/salme. Forbogstavet i hvert svar danner til 
sammen titlen på sangen.

God fornøjelse med lidt julegætterier!

1. Fornavnet på en svensk kongelig, der er blevet nyretransplanteret
2. Hormon, der dannes i nyrerne
3. Fra hvilket land stammer traditionen med juletræet?
4. Vigtig ingrediens i middagsretten, chili con carne
5. Stjerneformet (eller 6-kantet) mønster, som dannes i frostvejr
6. Hvad er vigtigt at komme i risengrøden eller ris a la manden juleaften
7. Europæisk land, hvor man fejrer julen den 25.december
8. Rensdyr med en rød tud
9. Hvad hedder Nyreforeningens medlemsblad?
10. Latinsk betegnelse for nyresvigt
11. Smuk tragtformet løgplante, som især dyrkes i Holland
12. Dette sociale medie er forholdsvis nyt i Nyreforeningen
13. Whams fantastiske julesang
14. Legendarisk TV-julekalender for voksne, hvor hovedpersonen Stewart Star-
dust lider af nyresvigt og skrumpelever
15. Fugleart, der findes i en sneudgave
16. Lange tynde sølvglinsende metalstrimler, der hænges på juletræet
17. Lille gul løgplante, der pibler frem om vinteren
18. Lille traditionel julesmåkage, der pyntes med perlesukker og finthakkede 
mandler, og som måske stammer fra et af de andre nordiske lande
19. Hvad kalder man de fortællinger, som handler om Jesu liv, gerninger og død?
20. Hvad mangler risengrøden ifølge nissen Luffe i Nissebanden?
21. Hvad er det, man ikke må, før sangen er omme i den kendte julesang ”Højt fra 
træets grønne top”?

Vi sætter tre gavekort á 500 kroner til Coop på højkant

Sådan deltager du i konkurrencen

Send dit svar til mail@nyre.dk eller pr. post til 
Nyreforeningen, Blekinge Boulevard 2, 2630 

Taastrup senest den 17.december 2020


