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LEDEREN

Taenk kreativt og kom ud af

ensomheden

Efteraret har veeret utroligt flot - rede, gule,
gronne og brune farver i skoven. Min sidste
rotur i ar blev fantastisk med skovens far-
ver langs kysten og en flok marsvin samt
en nysgerrig sel. Her stoppede vi vores ro-
ning. Vi métte nyde stilheden og naturen i
fulde drag.

Corona har helt @ndret vort liv og vore
vaner. Ferien bliver for de fleste aflyst, og
vi skal finde nye méder for at slappe af og
fa spandende oplevelser. Nyreforeningen
har mattet aflyse alle rejser bade inden- og
udenlands i dr. Jeg er desverre ogsa pes-
simistisk omkring situationen for 2021.
Corona-pandemien skal endre sig meget,
hvis det skal lykkes at rejse med NF
neste ar.

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, far snakket
med andre og oplever en anden hverdag.
Vi skal overholde alle restriktioner med
mundbind, sprit og afstand, men det er
muligt at teenke kreativt. Vi kan komme en
tur i skoven, ud for at spise eller tage et kro-
ophold. Det er ogsa muligt at medes med
andre via Zoom, Skype eller pa anden vis.
NF ringer i gjeblikket til alle patientmed-
lemmer for at hore, hvordan det gar, og om
der er brug for hjelp. NF hjalper, hvor det
er muligt f.eks. med oprettelse af samtale-
grupper, henvisning til psykolog eller en
person fra nyrelinjen. I specielle tilfeelde
kan vi ogsa hjlpe okonomisk.

Jeg kan kun opfordre til, at alle sorger for
at fd nogle anderledes og speendende ople-
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velser. NF har lige veeret i Danske Regioner
for at fa regionerne til at abne mere for gaes-
tedialyse. Regionerne var meget lydhere
for vore argumenter, og vi haber, at dialy-
sepatienter kan fa flere gaestedialyser pa
de danske sygehuse fremover. Det er bare
sd vigtigt, at kunne besege familien, holde
ferie eller blot fa en forandring i hverdagen.

NF driver selv dialyseklinikker i Nord-
jylland og pa Fang, hvor man kan bestille
dialyse, sa man i en periode kan komme
ud og opleve noget nyt. Vi arbejder hele
tiden pa at fa flere muligheder for gaes-
tedialyse rundt om i landet.

Mange aktiviteter aflyses rundt om i Dan-
mark. Det er NF ogsd nedt til, men vi arbej-
der hele tiden kreativt for at hjeelpe nyresy-
ge og deres parorende.

Faelles holdning i kamp for

flere organdonorer

Nyreforeningen keemper stadig for, at der
bliver doneret s& mange organer, at ingen
der pa venteliste.

For at nd det mal, skal vi forst overbevise
Etisk Rad og politikerne om, at formodet
samtykke vil give en storre donorrate. Det
er derfor vigtigt, at de forskellige patien-
torganisationer, 7Liv og Organdonation -
Ja tak far talt sammen, s& der er en felles
holdning at fremlaegge for politikerne.
Der har pa Facebook veeret debat angaen-
de en folketingshering, hvor der deltager
fagfolk. Det fremgik i nogle indleg, som
om Nyreforeningen ikke var interesseret.
Dette er ikke korrekt, vi onsker bare, som
skrevet ovenfor en fzlles holdning.

Ved indferelsen af formodet samtykke,
skal der iveerksattes en oplysningskam-
pagne, sa alle ved, at de er organdonor,
hvis de ikke framelder sig.

Efter en drrakke, er det helt naturligt, at
man er organdonor.

Indtil malet er naet, skal der arbejdes for,
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at det gores enkelt at tage stilling:

o Der bor vaere en forudsetning for at
modtage sit sundhedskort, nar man skifter
bopzl, at man tager stilling til organdona-
tion.

« Ved det fyldte 18 ar og ved deltagelse i sit
forste 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 aendre sin status.

o Vi onsker erfaringsudveksling mellem
regionerne for at sikre effektiv undersogel-
se af alle potentielle afdede donorer.

« Vi gar ind for transplantation, nar deden
indtraeffer ved hjerteded (DCD).

o Vi arbejder for, at den transplanterede
nyres levetid varer lengst muligt. Det kan
ske via donorkeeder, donorbytning og ved
at der kun er ét optage-omrade. Vi skal pa
alle omrader sikre bedste match.

FORMAND FOR DONORUDVALGET

AF LILLY MOGENSEN

Vi har heldigvis en del, der gerne vil vaere
levende donor. De skal alle have tilbud om
udredning. Det geelder ogsa for anonyme
donorer fra det fyldte 18. ar.

DCO har lavet en fin kampagne: Tag
snakken. Det har fort til mange nye, der
vil vaere donor. Unge kan melde sig til do-
norregistret fra 15 &r. De personer, der har
foraeldremyndigheden, har retten til at be-
stemme, om deres barn skal veere donor.
Vi opfordrer alle indehavere af foreeldre-
myndigheden til at give deres tilsagn til
organdonation, hvis situationen opstr.

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

Organdonationsdagen var aflyst mange
steder i ar. Men her en opfordring:

Tag snakken med din familie, en nabo el-
ler en kollega med flere, sa vi alligevel far
budskabet ud.
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Digital
nyreskole

I sidste nummer af NyreNyt kunne vi for-
teelle, at vi i Nyreforeningen har faet en
pose penge oremerket rddgivningsinitia-
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 pa hejtryk pa at
lave en digital nyreskole til vores medlem-
mer.

Pa hospitalerne har de i mange ar uddan-
net patienter og pargrende ved at tilbyde
nyreskole pé hospitalet. Her er der under-
visning direkte af leger, sygeplejersker,
kliniske dieetister m.m. samt mulighed for
at sparre med andre patienter og pargren-
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 pa flere hospitaler des-

a nyreforeningen

Hjem | Undervisning ~

Om nyreskolen
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Velkommen til din lzeringsportal
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UNBERVISNING

Bliv klogere pa livetmed
nyresygdom. Ga til undervisning her

Undervisning

veerre ikke veeret muligt at atholde nyre-
skole som vanligt, og der har manglet et
online alternativ. Det kan vi nu tilbyde i
form af Nyreforeningens nyreskole.

P& den digitale nyreskole kan du sidde
trygt og varmt hjemme i sofaen og blive
klogere pa en reekke forskellige aspekter
ved livet som nyresyg.

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

S =
A NYRESKOLEN

Her kan du laese hvorfor vi har lavet

nyreskolen og hvemn der star bag
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KONTAKT

Har du spergsmal til Nyreskd
kan du kontakte Nyreforening

Lees mere Kontakt

overveje, hvis du star overfor at veelge dia-
lyseform eller vil vide hvordan det nu er
det heenger sammen med kost og nyresyg-
dom. Dyk ned i de temaer, som er relevan-
te for dig og i den rakkefolge du ensker.
Du kan altid komme tilbage og lese et
tema igen eller tage fat i et nyt.
Nyreforeningens nyreskole finder du ved
at ga ind pé nyreskole.dk.

God forngjelse!

Besgg nyre.dk og laes om Corona og nyresygdom

Hvordan beskytter du bedst dig selv mod smitte med COVID-19?
Hvilke regler geelder for patientbefordring under COVID-19?
Hvordan far du din medicin leveret til deren? Hvorfor er Pneu-
mokokvaccinen en god idé?

Som nyresyg opstar der mange sporgsmal i forbindelse med coro-
navirus COVID-19. Vi har samlet en raekke vigtige oplysninger
til dig og dine naermeste. Du finder dem pa vores hjemmeside

5 nyreforeningen

Forsiden Corona Jeger. ¥ Livet med sygdom Videnom =~ Aktviteter ~ Lotteri Stetos ¥

Coronavirus — COVID 15 og nyresygdom

. Nyt om Corona
Som nyresyg opstir der mange spargsmdl i forbindelse med
coronavirus COVID-19. Wi har samlel en rackke viglige oplysninger [ ——
til dig og dine neermieste, Her pd siden kan du leese om, bvordan i

du sam ryresyg skal forholde dig G COVID-19 og hvor, du kan = | mint | bt

finde yderligere oplysninger.

Varslingssystem-

My pd risikoniveau

under fanen ’Corona’. Vi holder os orienterede og opdaterer lo-
bende, sa den information, du finder pa vores side, folger
myndighedernes anbefalinger.

Pa samme side finder du vores nyheder "Nyt om Corona’. Her
kan du laese aktuelle artikler om alt fra ny forskning pa omradet
COVID-19 og nyresygdom til forteellinger fra vores medlemmer,
som har veeret smittede med COVID-19.

TILMELD DIG NYHEDSBREV

Email address

E . E
Email adresse
m -

Scan QR koden og kom hen til
Coronasiden pa nyre.dk

NYE INDLEG

Dlabetisk nyrasygdom kraever



KORT NYT

Kronisk nyresvigt og knogler

Nyrerne har mange vigtige funktioner.
En af nyrernes vigtigste funktioner er at
regulere kalk/fosfat-balancen i kroppen
og dermed sikre sunde og steerke knogler.
Derudover omdanner nyrerne kroppens
D-vitamin til en aktiv form for D-vitamin,
som beskytter knoglerne mod knogleskor-
hed.

Hvad sker nar nyrefunktionen falder?
Nar 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 leengere ak-
tiveres i nyrerne, falder indholdet af kalk
i blodet. Kroppen vil nu prove at f& mere
ligevaegt i kalk/fosfat-balancen, og det gor
kroppen ved at oge meengden af biskjold-
bruskkirtelhormon. Alle disse andringer
kan man male pa blodprever hos patienter
med nyresygdom.

Konsekvens af forstyrrelser i balancen

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

Lizzie vandt praemien

Kommende phd-studerende Sabina C. Hauge

dersegt risikoen for knoglebrud blandt
danske patienter med kronisk nyresvigt
og har opdaget at, patienter med nyresyg-
dom har 2-3 gange hgjere risiko for at fa
et knoglebrud end en nyrerask person.
Serligt patienter med bade sukkersyge og
nyresygdom har en hgj risiko for knogle-
brud. Patienter med nyresygdom er ind-
lagt i leengere tid efter et knoglebrud og

Hovedgevinsten i Nyreforeningens Landslotteri 2020 blev
overrakt en kold torsdag i november. Kredsformand i Syd-

gstjylland Rita Bruun (t.v.) overrakte checken til vinderen,

Lizzie Raahauge Thomsen, Fredericia.

GAVEKORT

har hejere dedelighed 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
affosfatbindere. Aktivt D-vitamin kan ind-
tages som tabletter eller drop. Der findes
ogsé biskjoldbruskkirtelhormon medicin.
Desverre er anden medicinsk behandling,
der normalt bruges til at forebygge knog-
lebrud hos patienter med knogleskerhed
og med normal nyrefunktion, kun sjeel-
dent brugt hos patienter med nyresygdom,
da virkningen ikke er ordentligt undersogt
hos patienter med nyresygdom.

Behandlinger i fremtiden

Fremtidige studier vil blandt andet under-
soge, 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. Pd den made haber vi at finde behand-
linger, der kan forebygge knoglebrud hos
patienter med kronisk nyresvigt.

Ny hjemmaeside for
p-dialysen

En gruppe p-dialysesygeplejersker fra forskellige

nyreambulatorier i Danmark er gaet sammen om at lave

al-dialyse.

p-dialyse kaldet.

en ny landsdaekkende hjemeside for patienter i peritone-

Adressen er pdialyse.dk

Sygeplejerskerne arbejder dagligt med information og
undervisning af patienter, der skal starte peritonealdialyse,

Informationerne bygger bade pa 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 pa hjemmesiden som jo hedder pdialyse.dk



Forst og fremmest handler det om, at
alt ma spises med made og nydes med
gleede. Dog skal du vaere opmaerksom pa
nogle fodevarer, som sedvanligvis ofte
spises med god samvittighed, nar man har
diabetes. I relation til diabetes har du maske
hort, at merk chokolade, mandler, ngodder
og marcipan er et sundere valg, der ikke
giver neevneverdig blodsukkerstigning.

I vinter- og juletiden spiser mange ogsd
torret frugt, som dog er uhensigtsmaessigt
i storre mengder ved diabetes pa grund af
det hoje sukkerindhold. Neaevnte fadevarer
indeholder meget fosfat og kalium (terret
frugt dog primeert kalium) og kan derfor
give udfordringer, nar man skal spise
nyrevenligt.

Bagvaerk, desserter og sma mellemmaltider
med disse fodevarer kan derfor fa fosfat
og kalium niveauet i blodet til at stige
uhensigtsmeessigt.

Vidste du, at tgrret abrikos har lavere
indhold af kulhydrater og flere fibre end

andet tgrret frugt og dermed er bedre for
dit blodsukker?

Som udgangspunkt er det derfor en god idé
at spise meget sma maengder af chokolade,
mandler, nedder, nougat, marcipan og
torret frugt, hvis du ved, at fosfat og kalium
skal begreenses i din mad. Har du lyst til
sode sager, anbefales det, at du velger
bagveerk med begrensede maengder af
nevnte fodevarer. Har du lyst til sede
sager, kan du med fordel velge f.eks.
lakridskonfekt, juleskum, trifli og flodeis.
De fleste julesmakager har desuden et

Klar-parat-julebag

Det kan veaere lidt af en opgave at lave diabetesvenlige kager, der
ogsa er nyrevenlige. Nogle af kostradene lyder modstridende, sa
hvordan gribes det an i den s@de juletid, nar lysten til laekkert bag-

veerk melder sig?

AF KLINISK DIZATIST METTE POULSEN, AALBORG UNIVERSITETSHOSPITAL
OG KLINISK DIATIST KIRSTEN THAL-JANTZEN, STENO DIABETES CENTER COPENHAGEN

relativt lavt indhold af fosfat og kalium.
Nar du har diabetes, er det vigtigt at
understrege, at der fortsat er plads til at
spise lidt sedt bagvaerk, dessert eller juleslik.
Du skal dog altid veere opmeerksom pé
ikke at fa for mange kulhydrater mellem
hovedmialtiderne, sa dit blodsukker stiger
uhensigtsmeessigt. De gode sager skal
nydes med made og gerne i forlengelse af
et hovedmaltid for at sikre et mere stabilt
blodsukker.

Proteinberigelse

Hvis du er i dialyse, kan det vere svert
at fa nok protein gennem mad og drikke.
Det kan derfor vere en god idé at tilfgje
ekstra protein til bagveerk og desserter
for pa den made at modvirke det tab af
muskelvaev, der ofte opstar hos personer i
dialyse. Aggehvider er en rigtig god kilde
til protein, og seggehvide indeholder meget
lidt fosfat. Du kan desuden anvende et
proteintilskud som Adosan Hgjprotein,
som kan tilsettes béade bagverk,
desserter og drikke. Sammensatningen
i dette produkt er fin ved nyresygdom.
Zggehvide og Adosan Hejprotein péavirker
ikke dit blodsukker.

Tilsat fosfat

Fodevareindustrien kan bruge fosfat
som tilseetningsstof i en del industrielt
fremstillet bagverk. Ved nyresygdom ber
du altid veere opmerksom pa at undgé
tilsat fosfat i din mad, da det modsat
naturligt forekommende fosfat i maden
optages neesten 100 % og dermed hurtigt
bidrager til at oge fosfatniveauet i blodet.
Tilsat fosfat gemmer sig bag disse e-numre:
E338 - E339 - E340 - E341 - E343 - E450
- E451 - E452. Tilsat fosfat finder du f.eks.
i bagvaerk som dasecroissanter, kanelgifler,
citronmane, mazarinkage etc. Det er typisk
i bagverk, der kan holde sig i lang tid. Veelg
derfor bagverk fra bageren eller bag selv
dine kager, sa du undgar tilsat fosfat.

Vaer pa vagt. Bag disse e-numre
gemmer der sig tilsat fosfat:

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

i ‘.1“*



VANILJEKRANSE

Cirka 90 stykker

200 g flydende oliemargarine
1 vaniljestang eller 1 tsk vaniliesuk-
ker
e 150 g sukker (eller 100 g sukker og
50 g rgd Sukrin
325 g hvedemel
1aeg
% tsk hjortetaksalt
1 tsk mandelessens

SADAN G@R DU:

Tend ovnen pa 200 grader alm. ovn.
Skrab vaniljekorn ud af vaniljestangen og
mas kornene ud med lidt af sukkeret.
Derefter blandes alle ingredienserne i en
skal og zltes sammen til en fast masse.
Dejen kommes i en sprojtepose med
stjernetyl og sprejtes ud i ringe pd
bagepapir. Dejen kan ogsd kommes
gennem en kedhakker med stjernetyl og
formes til kranse. Dejen skal da pa kel
forst.

Bag vaniljekransene ca.
neastoverste rille.

8 min. pa

Nearingsindhold pr. stk.:
Energi: 35 kcal - kulhydrat 4 g - fosfat 5
mg - kalium 5 mg

@nsker du at reducere dit sukkerindtag,

kan du som udgangspunkt erstatte 1/3 af

sukkeret i en opskrift med Sukrin.
Sukrin er et kunstigt sgdemiddel, som
ikke pavirker blodsukkeret og har nul
kalorier

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

1aeg

e 1dl havredrik (almindelig maelk kan
ogsa bruges men indeholder mere
fosfat og kalium)

e 40 g mgrk chokolade

SADAN G@R DU:

Teend ovnen pé 225 grader (alm. ovn).
Bland de torre ingredienser i en skal. Pisk
olie, 2eg og havremaelk sammen i en anden
skal og vend det i de terre ingredienser.
Tilseet hakket mork chokolade og «lt dejen
hurtigt sammen. Szt dejen pa bagepapir
med to skeer. Bages ved nzstoverste rille i
ovnen ca. 12 min.

Neringsindhold pr. stk.:
Energi: 145 kcal - kulhydrat 20 g - fosfat
135 mg - kalium 40 mg

JULEKAGE MED
SQUASH

12 stykker

300 g squash

% dl vindruekerneolie
% dl vand

200 g rgrsukker

1aeg

2 eggehvider

200 g hvedemel

50 g valngddekerner (kan udelades)
1 tsk natron

2 tsk vaniliesukker

1 tsk kanel

1 tsk stadt nellike

SADAN G@R DU:

Teend ovnen pa 180 grader (alm. ovn).
Skyl og riv squash fint pa rivejern. Gives
et opkog et par min. Sigt vandet fra. Tryk
veesken ud med heenderne. Pisk olie og
vand med sukker. Pisk g og @ggehvider
i dejen og pisk grundigt i et par minutter,
s der kommer luft i dejen. Vend squash
i aggemassen. Hak valngddekerner
fint og kom dem i dejen. Bland de torre
ingredienser sammen og vend det hele
forsigtigt sammen med en dejskraber.
Kom dejen i en smurt springform og bag
den pé naestnederste rille i ca. 50 minutter.
Den kolde kage kan pyntes med sigtet
flormelis. Leeg evt. et fint torret egeblad
eller udskaret papirfigur (f.eks. hjerte eller
stjerne) pa kagen, for du drysser flormelis
henover. S& far kagen et fint dekorativt
udtryk.

Nearingsindhold pr. skive.:
Energi: 200 kcal - kulhydrat 30 g -
fosfat 60 mg - kalium 110 mg



Historien om Alberts nyre

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

der matcher eventyrlysten

MALENE MADSEN
FEARY! NAESTFORMAND | NYREFORENINGEN
Dette er historien om Alberts nye nyre.

Albert fik sin fars nyre den 4. september
2020. Det var den forelgbige kulmination
af en to et halvt rs kamp. En kamp for at
fa lille Alberts kampvaegt op pa 10 kg, sa
han kunne transplanteres og en balance-
gang om at fa doseret P-dialyse, sa Albert
ikke blev darlig eller fik smerter, nar for
meget vaeske blev skyllet op i bughulen.

Det er en gra eftermiddag i oktober, og jeg
sidder og interviewer kaeresteparret An-
nedorthe og Brian over telefonen. De har
sammen sgnnen Albert, og Brian har fra
et tidligere aegteskab tvillingerne Gustav
og Viktor.

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

Alberts og Brians sarlige dag

Annedorthe husker tydeligt ugerne og da-
gene op til transplantationsdagen den 4.
september 2020. Egentlig havde hun ikke
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vaeret nerves. De havde veeret til de saed-
vanlige leegebesog og faet fortalt om trans-
plantationen, og hvordan tingene ville for-
lobe og om den medicin, der skulle tages
efter transplantationen.

Der blev lavet lidt sjov med prednisolo-
nen - nu var det slut med at sove! Men
nér Annedorthe tenker tilbage, ville hun
godt have haft mulighed for at forberede
sig lidt bedre pa det intense transplanta-
tionsforlgb.

Om morgenen den 4. september, kl. 7.30,
blev Brian forst kert ned til operation,
hvor han skulle have udtaget nyren med
kikkertundersogelse. Brian kom op igen
ved 12-tiden en nyre fattigere, men med et
hab rigere om, at hans sen nu ikke behove-
de at vaere i dialyse leengere.

Brian husker, at det var svert at ligge pa
13. sal og ikke na at sige hej eller godnat
til Albert inden, Albert skulle ned for at fa
hans nyre. Albert 14 nemlig pa borneafde-
lingen pa 6. etage i den anden ende af ho-
spitalet, og derfor var det ikke muligt for
far og sen lige at se hinanden inden opera-
tionen. De blev dog efter operationen hur-
tigt genforenet pa berneafdelingen.

Annedorthe forteller, at selvom hun var

rolig og fattet op til operationsdagen,
blev hun meget nerves, fordi begge hen-
des “drenge” 1 pd operationsbordet, og
hun matte bare ga og vente - og selvom
operationen var uden komplikationer, gik
der mange timer med bekymringer om,
hvordan det hele var gaet for mand og sen.
Seerligt om nyren ville gé i gang efter ope-
rationen.

Albert kom ned og blev lagt i narkose kl.
9.30, og han var ferdig oppe pa opvagnin-
gen kl. 15.30. Nyren gik i gang med det
samme.

Far har det godt

Der er ingen tvivl om, at Alberts far har
veeret den store tur igennem. Selvom ny-
ren blev taget med kikkert, blev det til et
trykket ribben, og luften, der blev pumpet
ind for at ggre plads til at udtage nyren,
har givet jag af smerter igennem flere uger.
Brian understreger, at frem for alt er han
lykkelig for at kunne give sin sen livets
gave i form af sin nyre.

Lagkagen udeblev i fgrste omgang
Selvom Alberts nyre gik i gang og sa meget
sund og robust ud, brast det nederste hud-
lag 2 gange, og Albert matte genopereres to
gange. Efterhdnden som Albert blev frisk-
ere, blev det svaerere at holde ham i ro i



tremmesengen. Det gjorde Albert noget
vred og ked af det. Hvordan holder man
ogsa en tre-drig i ro i en lille tremmeseng?

Hver 2. time blev der holdt gje 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 efter hver operation
gjorde ham nermest utrostelig, og mad
ville han ikke indtage.

Albert blev mere og mere mismodig og
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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 veeret hjemme,
men han er i rivende udvikling, og hver
dag sker der nye fremskridt. Albert har pa
kort tid leert at teelle til 10, leert alle far-
vernes navne og taler nu i hele saetninger.
Bade Annedorthe og Brian siger samstem-

mende, at der er sket noget afggrende i
forhold til hans indlering og huskeevne.
Den er helt anderledes, og han forstar
mange ting meget hurtigt.

Der er ingen tvivl om, at nyrens effekti-
ve rensning af kroppens affaldsstoffer og
styringen pa vaeskebalancen markant har
andret Alberts kognitive evner til det ve-
sentligt bedre.

Albert naede at kere 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 pa livet,
men nu ogsa med energien til at matche
eventyrlysten.

Ikke helt givet slip pa maskinerne
Albert far stadigveek natlige tilskud af vee-
ske og har stadig sit CVK, sa han kan na at
fa tilstreekkeligt med veeske. Selvom der er
gjort forsag med mindre veeske, si pavir-
ker det meget Alberts nyre, hvis ikke han
far tilstraekkeligt med veske.

Indtil videre har leegerne sagt, at den natli-
ge vaesketilforsel er en del af Alberts medi-
cinske behandling og helt afggrende for, at
nyren ikke lider skade i Alberts lille krop.
Til gengeeld bruger Albert ikke sonde, som
mange andre sméabern, der transplanteres.

Bade Annedorthe og Brian gar meget op i
at skabe de mest naturlige forhold for de-
res sen. Bade motorik og sanserne treenes
dagligt med at spise, og selvom der gar
lang tid med at ove spisning og meerke
konsistensen af maden, tror begge forzl-
dre p4, at netop den naturlige vej er vigtig
for deres sons forsatte trivsel og udvikling.

Det samme geelder at fa lov til at ga rundt
og lege og hygge sig med sine biler og le-
getoj. Det er alt det naturlige, sisom leg og
smagning, dufte og rere ved, der samlet er
godt for ham og giver ham livskvalitet.
Albert har det ogsa psykisk langt bedre nu,
hvor han har veeret hjemme i sine vante
rammer.

Fremtiden tegner lys

Albert trives og er en lille fighter, hans
fremtidsudsigter ser lyse ud, og den lille
familie tager en dag ad gangen og nyder
grin og narrestreger fra Albert.



AF STINE TRANBERG JACOBSEN
PADAGOGISK ANTROPOLOG

Om eftermiddagen mandag den 24.
august 2020 ringede Heidi Lauritsen tele-
fon, netop som hun og hendes sgn Basti-
an var pa vej hjem fra dialysen i Holstebro,
hvor Bastian havde veeret til en af sine tre
ugentlige behandlinger. Det var Bastians
kontaktlaege fra OUH, der ringede; hun
havde en |laenge ventet besked til familien
— der var en nyre til Bastian!

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

Bastian skulle vokse sig stgrre, fgr han
kunne transplanteres. Efter 10 maneder i
dialyse, rundede Bastian de 10 kilo, han
skulle, fgr han kunne transplanteres, og
han fik sin farbrors ene nyre, da han var
13 maneder gammel. Farbroderens nyre
holdti 11 ar.

Energi under haeemodialyse

| juli 2019 blev Bastian skrevet pa vente-
liste til en ny nyre og i oktober samme
ar, matte han i dialyse igen. Denne gang i
haemodialyse. Tiden i dialyse blev, i mod-
seetning til hvad Heidi frygtede, en god
tid. Bastian fik det godt; han fik energi,
overskud og appetit, og han var stort set
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ikke syg og indlagt, for fgrste gang i sit liv.
Da Bastian havde ventet i ti maneder pa
en nyre, valgte leegerne, at han skulle skri-
ves op til at kunne modtage en nyre uaf-
haengig af donors blodtype. Tre maneder
efter den beslutning var der et match!
”Der er en supernyre til Bastian”, siger lae-
gen til Heidi i telefonen, som ikke ved, om
hun skal grine eller graede. Bastian tager
det i stivarm; han er blot lidt stille og gar
ind til sin computer, da de kommer hjem
til Struer.

Fire timers operation

KI. 19 ankommer Bastian, Heidi og Basti-
ans far til afdeling Y pa OUH, hvor der ind-
til kl. 23 er der gang i den pa stuen med
forskellige laeger, der skal snakke med
familien og undersgge Bastian. Fgrst kl.
4 om morgenen Den 25. august kommer
den endelige besked om, at nyren og Ba-
stian passer sammen og kl. 6 kgres Basti-
an endelig ned til operationsstuen.

Efter fire timer kan Heidi og Bastians far
genforenes med Bastian pa bgrneintensi-
vafdelingen. Transplantationen var forlg-
bet, som den skulle. Nyren gik i gang med
det samme, og alt vedr. nyren var uden
komplikationer.

Alligevel matte Bastian blive pa intensiv i
tre dage, fordi hans epiduralkateter, som

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

Hjemmeundervisning

Heidi forteeller, at Bastian har det fanta-
stisk godt i dag, og at det svaereste lige nu
er situationen med Corona, som betyder,
at Bastian skal veere isoleret i seks mane-
der efter sin transplantation, og at Bastian
allerede i foraret og forsommeren var iso-
leret i naesten seks maneder pga. Corona.

Men ogsa det tager Bastian i stiv arm, for-
teeller Heidi, selvom han naturligvis glae-
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 lzerer til ham to gange om
ugen i et par timer ad gangen, sa Bastian
kan fglges med sin klasse, nar han igen
kommer tilbage i skolen.

Bastians nyretal falder fortsat her to ma-
neder efter transplantationen, og Heidi
fortzeller, at hun for fgrste gang i Basti-
ans liv har en fglelse af, at han nu har
mange ar foran sig med fred og ro fra sin
nyresygdom.
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Fire-arige Liam har vaeret nyresyg gen-
nem hele sit liv.

Ingen ved hvorfor. Og det er egentligt
ogsa lige meget, for i dag lever Liam og
hans familie et helt normalt liv i Langa.
Forzeldrene passer arbejder som klejns-
med og kontorassistent, mens Liam gar i
bgrnehave, som naesten alle helt normale
bgrn gor det.

AF INGER MARIE BAUMANN M@LLER

Liam havde hydronefrose. En klap i urin-
rgret gjorde, at hans nyrer blev gdelagt,
mens han & som foster i sin mors mave.
Og Maja Astrup Sgrensen, 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 laegerne troede, det var no-
get helt andet, forteeller Maja om Liam,
der blev fgdt om aftenen den 21. maj
2016 pa sygehuset i Skejby. Klokken 22.53.

Ventetiden
Lige efter fgdslen blev Liam overfgrt til in-
tensivafdelingen, hvor han fik et kateter
op gennem urinrgret, sa han kunne kom-
me til at tisse.
Fem dage gammel blev han opereret og i
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Den vildeste dag

Vi tager en dag ad gangen og lever i nuet, siger Liams mor om sin firedrige s@n, der fik en
nyretransplantation i Odense i januariar

FRIVILLIGHEDSKONSULENT | NYREFORENINGEN

april 2019 kom han i p-dialyse.

- Det kom bare aldrig til at fungere. Liam
var gennem syv mislykkede operationer.
Og kom i haemodialyse i oktober 2019,
fortzeller Maja om forlgbet, der kun blev
benyttet i tre maneder.

- Tre gange om ugen i tre til fire timer. Ja-
men, hvordan havde de teenkt sig, at sa
lille et barn skulle kunne sidde stille sa
leenge, spgrger Maja og kommer selv med
svaret:

- Der kom en hospitalsklovn. Og malebg-
ger. Og Liam sa film pa sin ipad. De var
bare rigtigt gode pa sygehuset i Skejby.
Liam var pa venteliste til en nyretrans-
plantation, og ventetiden var hard.

Men den 9. januar i ar kom opringnin-
gen fra Odense Sygehus. De spurgte
ind til Liam og skulle hgre om han hav-
de feber. Og meddelte sa, at de hav-
de en nyre, der ville matche. Og sa var
det ellers bare afsted, forteller Maja.

Opringningen

Hun og hendes mand havde lige beslut-
tet, at de skulle have en alvorlig samtale
med Skejby Sygehus, fordi kateteret til

Liams haemodialyse ikke fungerede. Men
sa kom opringningen fra Odense.

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

Tiden efter transplantationen var ogsa en
drgj omgang.

Liam var indlagt pd Odense i en maned
og en dag, hvor tallene, blandt andet
kreatininen steg og faldt. Sa det var af-
sted og hjem og afsted igen. Og da det
lille treklgver kom permanent hjem, be-
herskede Coronaen verden, og daglig-
dagen stod pa selvisolation og mad fra
Nemlig.com.

Men nu er alt normalt. Liams far begyndte
sit arbejde som rustfri klejnsmed i august
i ar. Maja vendte tilbage til sit kontorjob
pa Arhus Kommune i september, hvor
Liam allerede havde gaet i bgrnehave i en
hel maned.

- Og det gar sa fint. Nu er vi en ganske
normal familie, forteller Maja, der har et
godt rad at give videre.

- At leve i nuet. Tage en dag ad gangen og
I¢s udfordringerne efterhanden som de
og lgs udfordringerne efterhanden som
de dukker op.
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Fosfatkontrol hos dialysepatienter
— den sveere balance

Der kan udvikles en szerlig type forkalkninger i blodkarrene som fglge af vedvarende
forhgjede fosfatvaerdier i blodet. Blodkarrene mister deres elasticitet og bliver som
stive kalkrgr. Blandt de alvorligere fglger kan veere hjertesvigt, andengd og ded

ﬁ AF MARIANNE RIX
y OVERLAGE PA RIGSHOSPITALETS NEFROLOGISKE KLINIK

Nyrerne er af afgerende betydning for
regulationen af en lang raekke minera-
ler i den menneskelige organisme, her-
iblandt fosfat og calcium. Kronisk ny-
resvigt medferer derfor forstyrrelser i
den balance, som normalt opretholdes
gennem ngje samspil mellem nyrerne og
flere andre faktorer.

Faktorer af betydning for
fosfatkontrollen

Via en rakke hormoner (budbringere)
som produceres i henholdsvis nyrer (bio-
logisk aktivt D-vitamin), biskjoldbrusk-
kirtler (parathyroideahormon) og knogler
(Fibroblast Growth Factor 23) fungerer et
teet samspil med henblik pé at opretholde
stabile koncentrationer af calcium og fos-
fat i blodet, idet bade for lave og for hoje
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 pé at holde
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en konstant koncentration af disse stoffer
i blodet.

Nyrerne pévirkes af parathyroidea hor-
mon siledes, 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, nar
kroppen mangler dette.

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

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

Det har vist sig, at der kan udvikles en
seerlig type forkalkninger i blodkarrene
som folge af vedvarende forhejede fos-

fatveerdier i blodet. Blodkarrene mister
deres elasticitet og bliver som stive kalk-
ror. Dette medforer oget belastning i
forbindelse med hjertets pumpearbejde.
Hjertet kan med tiden blive svaert over-
belastet, og den tilstand der kaldes hjer-
tesvigt kan opsta. Risikoen for alvorlige
rytmeforstyrrelser i hjertet (hjerteflim-
mer) er ligeledes foroget.

Dette er alvorlige konsekvenser, som kan
medfere symptomer i form af andened,
treethed og ubehag under og efter heemo-
dialyserne og i veerste fald ded.

Derudover kan karforkalkningerne be-
sveerliggore eller umuliggere en nyre-
transplantation. Det er en forudsaetning
for en vellykket transplantation, at ilttil-
forslen til den nye nyre er tilstreekkelig.
Huvis der er forkalkninger og forsnaevrin-
ger i patientens blodkar risikerer man, at
den transplanterede nyre ikke kommer til
at fungere.

Anleggelse af en dialyse fistel kreever li-
geledes blodarer pa armene uden sve-



re forkalkninger. Bade af hensyn til at fa
etableret en velfungerende fistel med til-
streekkeligt blodflow, men ogsa fordi der
ellers kan veere risiko for symptomer pé
iltmangel i handen i form af smerter eller
sdr, der ikke vil hele. Vedvarende forhgje-
de parathyroidea-hormonniveauer i blo-
det kan medfere afkalkning af knoglerne
og dermed give gget risiko for knoglebrud.

Forebyggelse og behandling

Der findes forskellige muligheder for at
forebygge og behandle forstyrrelserne i
fosfat- og calciumbalancen.

Kost

Fosfat er et livsnedvendigt stof og findes
overvejende i proteinholdige fodevarer.
Det er vigtigt at fa tilstraekkelige meeng-
der protein som dialysepatient af hensyn
til at opretholde god erneeringstilstand,
men den vestlige kost indeholder langt
mere fosfat end nedvendigt. Dette heen-
ger sammen med den kostsammenseet-
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 raekke ferdiglavede og
langtidsholdbare produkter fosfatholdi-
ge tilseetningsstoffer, som optages meget
nemt.

Det er muligt at begreense den mengde
fosfat, man indtager, ganske betydeligt,
men det indebaerer en omleegning af ind-
groede vaner, hvilket kan veere vanskeligt.
Der er dog hjelp at hente hos specialisere-
de dieetister.

Der er netop pabegyndt et forskningspro-
jekt pé Rigshospitalet, der sgger at finde
frem til kostprincipper, som kan begraense
de 7store fosfatsyndere” uden at vere en
meget streng dizet. Det indebeerer blandt
andet flest mulige friske ravarer samt min-
dre kod og mere gront.

Medicin

Behandling med aktiveret D-vitamin i
form af Alfacalcidol eller Calcitriol er of-
test nodvendigt 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 forhgjet parathyroideahormon kan
behandles med medicin (Mimpara®,Parsa-
biv®) eller ved kirurgisk fjernelse af kirt-
lerne.

Fosfatbindere er en gruppe af medika-
menter, der hemmer optagelsen af fosfat
fra mave-tarmkanalen. Ved indtagelse af
disse i forbindelse med fodeindtagelse, vil
en del af kostens fosfatindhold bindes i en
tungtopleselig forbindelse med fosfatbin-
deren og udskilles med afforingen i stedet
for at blive optaget i kroppen.

” Det er muligt at begreense
den mangde fosfat, man
indtager ganske betydeligt,
men det indebzerer en
omlagning af indgroede vaner,
hvilket kan vaere vanskeligt.

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

De seneste ars forskning har vist, at de
fosfat-receptorer (-folere), som sidder pa
tarmcellerne og er ansvarlige for optagel-
sen af fosfat, kan blive ekstra folsomme
hos dialysepatienter. Det betyder, at der er
risiko for, at der optages endnu mere fosfat
fra de méltider, som indtages uden folge af
fosfatbindere, end normalt.

Der arbejdes pa at finde den perfekte fos-
fatbinder, som kan heemme selve fosfat-re-

FAKTABOX

HVORFOR ER DET SA SVART

Manglende udskillelse

Stort fosfatindhold i vestlig kost
Fosfatfrisaettelse fra knoglerne
Fosfatbindernes bivirkninger
Besveerligt fosfatbinder-regime

Utilstraekkelig dialyse

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

Dialyse

Dialysebehandling fjerner fosfat fra blo-
det. Ved hver haeemodialyse behandling 4 4
timer fjernes ca. 800 mg fosfat. Ved perito-
nealdialyse ca. 300-400 mg pr. dag.

Dette er sjaeldent tilstraekkeligt til at hol-
de trit med, hvad der optages fra kosten
(500-800 mg pr. dag), med mindre haeemo-
dialysehyppigheden oges til fem eller flere

gange pr. uge.

Transplantation

En vellykket nyretransplantation kan gen-
oprette alle forstyrrelserne i D-vitamin,
calcium- og fosfatstofskiftet, men det kan
tage maneder og helt op til et ar, for alle
balancer er pa plads.

I den forste tid efter transplantation ople-
ver en del patienter for lave fosfatveerdier i
blodet og ma have fosfattilskud. Grunden
er, at fosfat nu atter kan udskilles den rig-
tige vej — gennem nyren, men det tager lidt
tid, for kroppen far normaliseret de meget
hoje koncentrationer af Parathyroidea-
hormon og Fibroblast Growth Factor 23,
som findes ved kronisk nyresvigt. Begge
disse hormoner oger udskillelse af fosfat
med urinen, sd der tisses for meget fosfat
ud i forhold til, hvor meget der optages
med kosten.

HVAD KAN DER GORES
Transplantation
Kostomlaegning
Behandle hyperparathyroidismen
Udvikling af nye fosfatbindere
Patientundervisning

Intensiveret dialysebehandling
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AF MICHAEL ROSENKVIST

PARGPRENDE
Som en naturlig del af et moderne liv har
de fleste af os en masse aktiviteter, som
foregar helt eller delvist pa internettet. Vi
har profiler pa facebook og andre sociale
medier, vi har medlemskaber og konti, vi
har e-mail, og vi har maske vigtige person-
lige data og filer pa 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
gor i den virkelige verden.

Der er ved at komme fokus pa, hvordan

vi bedst handterer alle disse, ofte meget
personlige, digitale data.
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Du saetter digitale spor
gennem hele dit liv

Saledes har Landsforeningen Liv&Dgd
lenge haft fokus pa spgrgsmal omkring
vores digitale liv og arv.

Pa foreningens hjemmeside bliver det
meget grundigt beskrevet, hvad digital
arv er, og hvorfor det er sa vigtigt at for-
holde sig til:

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

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

Landsforeningen Liv& Dgd anviser forskel-
lige mader at Igse dette pa.

En metode, der anvises, involverer brugen
af e-Boks. Alle adgange til din postkasse
bliver slettet den dag, du dgr, og dine pa-
rgrende skal derfor anmode om adgang
via en formular pa e-Boks’ hjemmeside.

Jeg har prgvet i praksis at gemme vigtige
oplysninger i e-Boks. Dette kan ggres ved
at oprette en mappe til formalet, efter
du er logget pa din e-Boks, og derefter
uploade et dokument med oplysninger-
ne. Du kan ikke skrive et dokument direk-
te i e-boks.

For at abne dokumentet kan det veere
ngdvendigt at downloade det til com-
puteren igen. Det var i hvert fald, hvad
jeg oplevede med et helt almindeligt



tekst-dokument skrevet i Word. Veer op-
maerksom pa hvilken computer, du bru-
ger til dette, da dokumentet vil blive lag-
ret pa denne.

Jeg oplever e-boks som et sikkert sted at
gemme sine vigtige dokumenter, og du
kan her vaelge at gemme for eksempel
skgdet pa huset, slutsedlen pa 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 pa diverse konti, skal du forin-
den lzese den enkelte leverandgrs proce-
dure igennem, saledes at der ud for den
enkelte star de informationer, som leve-
randgren har praciseret.

Facebook

Ca. 3 millioner af os danskere er pa Fa-
cebook. Derfor giver det god mening at
fremhaeve her, hvordan vi kan forholde
os ved dgd.

Pa Facebooks hjemmeside gives der vej-
ledning til, hvordan du anmelder en af-
dgd person eller en konto pa Facebook,
der skal omdannes til en mindekonto.

En konto, der er blevet omdannet til et
mindesmaerke, er et sted, hvor venner og
familie kan mindes en afdgd 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 mindesmaerke, skal du kontakte Fa-
cebook direkte.

Vil du anmode om fjernelse af et afdgdt
familiemedlems Facebook-konto, skal du
dokumentere, at du er et neert familie-
medlem eller bestyrer af dgdsboet. Doku-
mentation kan veaere dgdsattest, men kan
ogsa veere for eksempel fuldmagt eller
testamente.

Nar du har den ngdvendige dokumen-
tation, kan du sende en anmodning om
fiernelse af kontoen. Formularen finder
du pa Facebooks hjemmeside, i menu-
en “Hjeelp”, hvor du ogsa kan laese mere
dybtgdende information om administrati-
on af konti.

Mange har i praksis oplevet, at en gigant
som Facebook kan vaere ganske besveerlig
at have med at ggre den dag, du gnsker
at slette en profil eller lave en vaesentlig
&ndring. Det er ogsa min egen erfaring.
Ifglge hjemmesidens vejledning er der
dog en procedure, der skal fglges, sa det
bgr veere muligt.

Mit Digitale Liv

Der er ogsa hjelp at hente hos inter-
netservicen Mit Digitale Liv.

Her kan du tegne et abonnement for et
symbolsk arligt belgb, og bruge servicen
iil at fa overblik og handtere de mange
konti, du har pa nettet.

Tre overskrifter gar igen pa 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”

Kilder:

Mit Digitale Liv:
www.mitdigitaleliv.dk
Landsforeningen Liv&Dgd:
www.livogdoed.dk
Facebook
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Firmaet skriver selv pd sin hjemmeside:

“Mit Digitale Liv handler om at fa 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 pa samme pc, tablet og mobiltele-
fon, skal du taenke over hvilken adfzerd,
du har i alle de situationer, du er pa net-
tet. Ellers risikerer du, at den abenhed du
udviser i den ene situation, nemt afspej-
ler sig i andre situationer”.

“Nar 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 spggelse pa net-
tet, den dag du ikke leengere er her”.

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

Jeg har prgvet at beskrive vigtigheden af,
at vi forholder os aktivt til denne, digitale
del af vores liv. En ngdvendig ting i en di-
gital tidsalder, hvor sa meget af vores liv
foregdr online, og hvor vi opbevarer sa
mange vigtige ting digitalt, pa den ene el-
ler den anden made.

Neden under artiklen finder du links ftil
hjemmesider, som jeg har omtalt.
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Barn med nyresygdom

Hvad er dine rettigheder og muligheder, hvis dit barn er ramt af en nyresygdom?
Her kan du i grove treek fa information om de mange regler

Nar ens barn far en kronisk nyre- eller
urinvejssygdom, er der rigtig mange nye
forhold, man som foraeldre skal satte sig
ind i.

Har dit barn en nyresygdom og er funkti-
onsevnen nedsat, s& det pavirker familiens
hverdag i vesentlig grad, kan du sege din
kommune om forskellige former for hjeelp.

Du har mulighed for at sege om okono-
misk hjelp til de ekstra udgifter, som syg-
dommen medferer, og du har mulighed
for at sege kommunen om tabt arbejdsfor-
tjeneste, s du kan passe dit barn hjemme.
Det er din kommune, der efter en konkret
og individuel vurdering afger, om du er
berettiget til hjeelpen.

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

Dakning af merudgifter til bgrn med
nyresygdom efter Servicelovens § 41
Der kan soges hjeelp fra kommunen til at
deekke de merudgifter, som du ikke ville
have haft, hvis dit barn var raskt. I skal selv
atholde den del af udgifterne, som svarer
til de udgifter, I normalt ville have haft.
For at fa bevilget gkonomisk hjaelp kree-
ves der som regel leegelig dokumentation,
hvilket du roligt kan give sagsbehandleren
lov til at indhente fra hospitalet.

Merudgiftsydelsen udbetales uden hensyn
til, hvad du har af indtegter og formue.
Ydelsen er skattefri.

Formalet med merudgiftsydelsen er:

o At familien kan leve sd normalt som mu-
ligt

o At barnet kan forblive i sit eget hjem, s&
anbringelse pa institution undgas

o At forhindre, at barnets nedsatte funk-
tionsevne eller kroniske lidelse forvaerres
eller far andre og mere alvorlige folger.

Betingelse for at fa merudgiftsydelsen:

o At barnet er under 18 ar

o At barnet har et betydeligt og varigt ned-
sat funktionsniveau eller en indgribende
kronisk eller langvarig lidelse af mindst 1
ars varighed

« At merudgiften er en folge af det oven-
stdende

o At barnet forserges hjemme hos sine
foreeldre eller andre neere pérorende, eller
opholder sig pé efterskole, som et naturligt
led i familiens liv

« At merudgiften er mindst 5.044 kr. pr. ér.
(2020-priser).

Det er umuligt at navne alle de merudgif-
ter, der kan komme pé tale, da det er me-
get forskelligt fra familie til familie, hvilke
merudgifter de har.

Her nogle eksempler p& merudgifter;

» Medicin

o Seerlig kost

« Bekleedning og fodtoj

o Ekstra vask

o Transport til dagtilbud, behandling og
fritidsinteresser

o Beskeftigelse i fritiden
 Handicaprettede kurser til familien

Det er vigtigt, at du ikke lader dig begraen-

JAN JENSEN ER SOCIALRADGIVER | NYREFORENINGEN.
DU KAN ALTID KONTAKTE HAM, HVIS DU HAR SP@RGSMAL
OM DINE RETTIGHEDER.

MAIL: JJ@NYRE.DK
TLF. 50 93 59 50

16

se af de mest almindelige forekommende
merudgifter, men gor opmeerksom pa jeres
specielle behov og de muligheder, der lig-
ger i formélet med ydelsen. Teenk over de
ydelser, du har nu, men ikke havde, da dit
barn var raskt. Teenk desuden pa de mer-
udgifter, du forventer at fa. De skal ogsa
med i beregningen. Kommunen og du har
ikke nedvendigvis samme opfattelse af,
hvad der er nedvendige merudgifter. Du
skal derfor sa fyldestgorende som muligt
beskrive, hvorfor du mener, at det er en
nedvendig merudgift i forbindelse med dit
barns handicap. Serg altid for at fa kopi af
sagsbehandlerens beregning, s& du kan se
hvilke udgifter, der er taget med i din be-
villing.

Beregning af dekning af merudgifter?
Belobet til deekning af nedvendige merud-
gifter kan ydes, nar de skennede udgifter
udger mindst 5.044 kr pr. ar (2020-priser).
I udarbejder sammen med kommunen et
overslag over de udgifter, I efter al sand-
synlighed vil fa i det kommende ar. Dette
sammenholdes med hvilke udgifter en til-
svarende familie, som ikke har et kronisk
sygt barn, ville have.

Familien far herefter udbetalt en fast ma-
nedlig ydelse, som skal deekke de merud-
gifter, der er en folge af barnets handicap.
Ydelsen fastseettes udfra de skennede mer-
udgifter pr. méned og afrundes til neerme-
ste kronebelgb, der er deleligt med 100.

Tabt arbejdsfortjeneste beregnet pa
Servicelovens § 42

For at kunne fa daekket udgifterne til tabt
arbejdsfortjeneste er det en betingelse, at
det er en ngdvendig folge af dit barns nyre-
sygdom, at barnet passes i hjemmet, og at
det er mest hensigtsmaessigt, at det er en af
jer forzeldre som varetager denne opgave.

Det kan for eksempel veere, fordi dit barn:
o Skal deltage i mange undersogelser og
behandlinger pé hospitalet

o Har et stort behov for pleje, overvagning
og tilsyn



« Har en nyresygdom, der gor dit barns til-
stand meget varieret med hensyn til kreef-
ter, smerter og anfald, og det derfor mé
vurderes fra dag til dag, om det kan vaere
i dagtilbud eller skole

o Ikke kan vere i dagtilbud eller skole pa
grund af nedsat immunforsvar eller stor
sygdomsrisiko

For at komme i betragtning til at modtage
tabt arbejdsfortjeneste skal en af jer foreel-
dre helt eller delvist veere holdt op med at
arbejde for at passe barnet i hjemmet, og I
skal have et lontab.

Dog kan I vaere berettiget, selv om én af jer
aktuelt ikke er i arbejde. Dette forudsetter,
at det er sandsynliggjort, at vedkommende
pa grund af pasning af barnet er afskéret
fra at veere pa arbejdsmarkedet.

Man er ogsa berettiget til at soge tabt ar-
bejdsfortjeneste, selv. om man ikke bor
sammen, og den ene part ikke har del i for-
eldremyndigheden.

Beregning af tabt arbejdsfortjeneste

Det er muligt at fa hjeelp til tabt arbejdsfor-
tjeneste fra nogle timer om ugen til deek-
ning af fuld arbejdstid.

Det afggrende er, hvor laenge det er hen-
sigtsmeessigt, at barnet eller den unge bli-
ver passet i hjemmet. Hjeelp til deekning af
tabt arbejdsfortjeneste fastsaettes pa bag-
grund af den tidligere bruttoindtaegt, dog
hgjst med et belgb pa 31.936 kr om méane-

SOCIALRADGIVEREN HAR ORDET

den, beregnet i 2020-priser.

Ved beregning af tabt arbejdsfortjeneste
tager kommunen udgangspunkt i den pa-
gaeldende foreelders arbejdsindtaegt. Det
betyder, at hvis forelderen umiddelbart
inden modtagelsen af tabt arbejdsfortjene-
ste har modtaget arbejdsleshedsdagpenge
eller kontanthjelp, er det ikke den, der tal-
ler. Hvis der er vanskeligheder med at fast-
saette den tidligere lon, fordi vedkommen-
de f.eks. har géet arbejdsles i lang tid, kan
beregningen tage udgangspunkt i en hjem-
mehjalperlon. Hvis man er selvsteendig

erhvervsdrivende, kan det vere vanskeligt
at skaffe et realistisk beregningsgrundlag,
men foralderen vil ofte via revisor eller via
regnskaber kunne sandsynliggere en ind-
teegt, som kommunen kan tage udgangs-
punkt i ved beregning af den tabte arbejds-
fortjeneste.

I de tilfeelde, hvor det er umuligt at tilve-
jebringe et realistisk beregningsgrundlag,
kan der tages udgangspunkt i udgiften til
en vikar eller i et beregnet belob pa grund-
lag af foraeldrenes hidtidige disponible
indkomst.

Der kan ydes tabt arbejdsfortjeneste til
pensionsopsparing, nar pensionsordnin-
gen er et led i det ansettelsesforhold, som
den tabte arbejdsfortjeneste treeder i stedet
for.

Ophgr af tabt arbejdsfortjeneste

Hjeelp til deekning af tabt arbejdsfortjene-
ste udbetales i 14 dage efter, at betingelser-
ne for at modtage tilskuddet er bortfaldet.
Denne 14 dages regel gzelder dog ikke, hvis
der pé forhand er aftalt en bestemt periode
for hjeelp til deekning af tabt arbejdsfortje-
neste. Det geelder heller ikke, hvis foreel-
drene onsker, at afviklingsperioden skal
veere kortere. Opnér foraldrene arbejds-
indteegt i afviklingsperioden, opherer ud-
betalingen af tabt arbejdsfortjeneste i det
omfang, arbejdsindtegten modsvarer den
tabte arbejdsfortjeneste.
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Det sker lokalt i

yreforeningen

Arrangementernes atholdelse er atheengig af udviklingen i Coronasituationen.

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

4. februar: Planlagt generalforsamling pa 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 pa Golfhotellet i
Viborg

9. - 21. marts: Familieweekend pa Langdal/ Renbjerg v. Ranum

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

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

14. februar: Planlagt generalforsamling. Valgmenighedens Hus
Holstebro

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

Alle arrangementer i 2020 er aflyst. Moder i de 3 samveersgrup-
per er udsat. Vi vender tilbage, nar Coronasituationen igen
eendrer sig.

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

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

Senderjylland ... .
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 sogefeltet pa Facebook)

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

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

Mail: h.carsten.andersen@gmail.

www.nyre.dk/storstroemmen

gentages til naeste ar

12 kilometer gav 7.200 kroner.

Det regnestykke kunne man lave 13. september i &r, hvor Nyrefor-
eningens kreds Midtjylland i samarbejde med Fodslaw arrangere-
de vandreture pa to, fire, seks og 12 kilometer.

Overskuddet gér til Nyreforeningens kurser for bern med nyresy-
ge foraeldre.

Trods regn og bleest 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 veere deres utrolige store indsats - i samarbejde med forman-
den for Fodslaw Viborg, Lars Nielsen lykkedes det at gennemfore
arrangementet’, oplyser kredsformand Svend Aage Pedersen.

Motion for nyrerne
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LOKALT

Har du brug for én at tale med? Brug Nyrelinjen

Har du brug for at tale med en, som kender til hver-
dagens sma og store udfordringer, nar man er nyresyg
eller pargrende til en person med nyresygdom? Eller
overvejer du at donere din ene nyre? Sa er du velkom-
men til at kontakte Nyreforeningens Nyrelinje.

Nar man bliver ramt af sygdom, er det naturligt at bli-
ve overvaldet af spgrgsmal, fglelser og tvivl. Sygdom
er ofte forbundet med tab eller en trussel om tab, og
begge dele kan fgles sveert. Det kan ogsa vaere svert
at tale med ens allernermeste, fordi man ikke gnsker
at bekymre dem.

Vi har erfaring med, at mange har glaede af at tale med
ligestillede. At tale med en, som lytter, og som ved,
hvad det vil sige at vaere nyresyg, kan medvirke til, at
man fgler sig mindre ensom i sit sygdomsforlgb, og
at man bliver bedre til at tage hand om sin sygdom.
Der kan ogsa vaere mange fglelser og bekymringer, nar
man er pargrende til en nyresyg, eller nar man gnsker
at donere en nyre. Det kan vare rart at tale med en,
som har veeret igennem de samme ting.

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

Nyrelinjens frivillige har levet med nyresygdom eller
vaeret pargrende i flere ar. Nogle har valgt at donere
en nyre, anonymt eller til en nzaer person. Nyrelinjens

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

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

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

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

Samvarsgruppen medes indtil videre den forste tirsdag i hver
maned. Kontakt Lis Fransen for at hore naermere pa tlf. 61 67
36 58 efter kl. 18. Modestedet er i kommunens kulturcenter pa
Poppel Alle 12, 2630 Tastrup, hvor der er god plads.

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

20. februar klokken 13.00: Generalforsamling pa Glostrup
Bibliotek

frivillige lytter til dig, stiller spgrgsmal til refleksion og
svarer gerne pa spgrgsmal om deres eget sygdomsfor-
[] 8

Via Nyrelinjen kan du tage kontakt og fa en snak med
en erfaren nyresyg, pargrende eller donor, som har tid
til at lytte til og stgtte dig.Du finder Nyrelinjen pa www.
nyre.dk/nyrelinjen. Her finder du kontaktoplysninger
samt personlige historier, som minder om din egen.

Du kan ogsa ringe til Nyreforeningens socialradgiver
Jan Jensen pa tif. 50 93 59 50 (trzeffes ikke fredage) el-
ler sende ham en e-mail pa jj@nyre.dk. Sa hjelper han
dig med at fa kontakt til en frivillig pa Nyrelinjen.

Se telefonnumre pa side 23 her i bladet.

Kgbenhavn/Frederiksherg ..

Kredsformand: Henik Pilgaard, tIf. 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

Fergerne ... .
Kredsformand: Jérun Hegnesen, tlf. +298 215450.
Mail: jorunh@post.olivant.fo. www.nyre.dk/faeroerne

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

NYRENYT - NR. 4 - DECEMBER 2020

19



Organdonation - mens vi venter

Hvert ar dgr mennesker, mens de venter pa at fa et nyt organ. Det er der skrevet en bog
om, som et medlem af vores donorudvalg har anmeldt. Samtidig ridser han ogsa Nyrefor-
eningens holdning op i spgrgsmalet om blandt andet formodet samtykke

‘ AF JENS HAVSKOV SBRENSEN
MEDLEM AF DONORUDVALGET
Hvert dr der mennesker med organsvigt i
Danmark, mens de venter pa transplanta-
tion.

I 2019 dede 19, i 2018 var det 40. Fak-
tisk deor endnu flere af organsvigt; det er
nemlig kun dem, der der, mens de stir
pé venteliste til organtransplantation, der
fremgér af denne statistisk. Man bliver jo
taget af listen, ndr man, efter at have ventet
forgeeves, ender med at blive for syg til at
gennemga transplantation. De, der stdr pa
ventelisten, lever med nedsat livskvalitet,
preaeget af usikkerhed over ikke at vide, om
de ndr at fa et organ i tide, for de bliver
taget af listen.

Spoergsmalet er: Kan vi ved at eendre i reg-
lerne for organdonation pé en etisk for-
svarlig made opna flere organer til trans-
plantation?

Dette spergsmaél behandles i bogen “Or-
gandonation - og behovet for en ny mo-
del”, der er udkommet pa Aarhus Univer-
sitetsforlag. Bogen er skrevet af Andreas
Albertsen, som er post.doc. p Institut for
Statskundskab ved Aarhus Universitet.

Bogen omhandler organdonation fra af-
dede og er en grundig og sober gennem-
gang af forskellige former for samtykke.
Pa et etisk og videnskabeligt grundlag
behandles argumenter for og imod, og
erfaringer fra lande, der anvender de for-
skellige principper, gennemgés. Endvidere
kommer forfatteren ind pa vigtige emner
som prioritetsregler og familiens rolle.
Forfatteren beskaeftiger sig i bogen ikke
med sporgsmélet om, hvorvidt der kan
skaffes flere organer ved at serge for, at
sundhedsvaesenet bliver bedre til at udnyt-
te de organer, der faktisk er til radighed.

I Danmark har vi informeret samtykke,
ogsa kaldet aktivt tilvalg, altsd at vi aktivt
meddeler vores holdning til, om vi gnsker,
at vore organer kan blive brugt til organ-
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donation efter, vi er konstateret dede.
Dette kan forega enten ved at registrere
vores gnske i donorregistret eller ved at
tale med familien om det. Hvis ikke vi gor
dette, er det familien, der skal tage stilling,
og det pa et tidspunkt, hvor familien er pa-
virket efter dedsfaldet.

Andreas Albertsen

Organdonation

- og behovet for en ny model

I Danmark er omkring 80 procent af de
voksne positive over for organdonation,
men desverre er det kun 23 procent, der
har registreret deres onske i donorregi-
stret. Og til sammenligning med andre
europeiske lande har vi i Danmark feerre
donorede organer til radighed pr. million
indbyggere.

I andre europwiske lande (Belgien, Eng-
land, Frankrig, Holland, Island, Portugal,
Spanien, Sverige, Wales og Ostrig) 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 kreenke den afdedes onske,
hvis personen ikke aktivt har fravalgt do-
nation. Formodet samtykke kraever derfor,
at myndighederne omhyggeligt informe-
rer befolkningen herom. Grundige studier
viser, at aktivt fravalg giver hejere donor-
rater, altsa flere organer til radighed.

Modstandere af formodet samtykke har
tidligere henvist til erfaringer fra Wales,
som i 2015 indferte formodet samtykke.
Det viste sig nemlig, at donorraten faldt
en smule aret efter. Til gengaeld steg do-
norraten de efterfolgende ar, og antallet af
registrerede walisere er i dag langt hojere
end for. Om det er det formodede samtyk-
ke, der er arsagen til de hejere donorrater,
eller om det er informationskampagner og
opmerksomhed i medierne, vides ikke.

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

En tredje mulighed, som behandles i bo-
gen, er indferelse af tvungent valg, altsd
at borgerne tvinges til at tage stilling til
organdonation. Dette kan for eksempel
forega 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 arinde 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,
nar man der - det kreever omtanke.

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



for at tage stilling til organdonation des-
uden kan veelge "ved ikke”, eller at “famili-
en skal tage stilling”

Man kan ogsa pavirke donorraten gennem
prioritetsregler. Man kunne for eksempel
indfere en lov om, at registrerede donorer
skal have en fordel, hvis de selv far behov
for at modtage et organ.

Fordelen skulle vere, at de rykker op i
prioritering, nar det overvejes hvilken
patient, der skal modtage et organ fra en
afded donor. Der er her tale om en noget
for noget-ordning, hvor man skal yde, for
man kan nyde. Ligeledes kunne man ind-
fore, at levende donorer bliver prioriteret.
Sddanne prioriteringer kan indfores ved
alle modeller for samtykke. En vanskelig-

Bogen, jeg ville pnske, jeg havd

AF MICHAEL ROSENKVIST
PAR@RENDE
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Jeg ville rigtig gerne have haft denne
bog i henderne for 5 eller 10 ér siden,
da jeg selv var i et forhold som pareren-
de. Dette forhold opherte, pa tragisk
vis, for ca 4 ér siden.

Bogen har forméet at seette mit eget pa-
rerendeforhold i et nyt lys.

Marie Lenstrup har opfundet et helt
nyt ord: omsorgspéargrende”. Dette ord
beskriver ret precist, hvad det er for
en rolle, du har som pérgrende til din
keere. Og hvor kraevende det kan veere.
Marie Lenstrup skriver bade om forhol-
det til den kronisk/langtidssyge, og til
den korttidssyge, f.eks. kreeftramte eller
ulykkesramte.

Bogen kommer vidt omkring: De fysi-
ske og psykiske aspekter, kontakten til
det offentlige, forholdet til familie og
venner.

Citat fra bogen: "Ansvaret kan vere
skreemmende stort, nar man bare foler

hed bestar i at beslutte hvor hej en priori-
tet, der skal gives.

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

Endelig gennemgar forfatteren familiens
rolle i forbindelse med organdonation,
herunder muligheden for, at familien kan
nedleegge veto imod afdedes eget onske.

I Danmark har familien ikke en lovfeestet
ret til at modsaette sig afdedes onske. Men
der har udviklet sig en praksis om ikke at
udt'flge organer, hvis familien er imod; en
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MARIE LENSTRUP

Overlevelsesmanual
for omsorgspérerende

FRYDENLUND

e laest noget for

BOGOMTALE

praksis, som lovens forskrifter faktisk gi-
ver mulighed for.

Bogen vil utvivlsomt blive benyttet i de-
batten om organdonation og valget af
samtykkeform i Danmark, og jeg haber, at
sundhedsordfererne i de politiske partier
vil seette sig grundigt ind i bogen, sa de er
godt forberedte, néir valg af samtykke igen
skal debatteres. Jeg haber ligeledes, at Etisk
Réd vil benytte bogen, nar radet neeste
gang tager emnet op til diskussion.

Pé trods af sin videnskabelige natur er bo-
gen let leest og kan varmt anbefales.

God leselyst!

Jens Havskov Serensen (parerende og
medlem af donorudvalget)

N
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sig som en uvidende amater. Og det gor
man jo, for det er man jo”

Marie Lenstrup har selv vaeret pargrende
til sin mand, som led af parkinsons og til
slut ogsa demens, sa hun ved, hvad hun
taler om.

Forfatteren giver saledes et yderst brug-
bart og inspirerende veerktej, som enhver
parerende bor lese.

Overlevelsesmanual for omsorgspére-
rende

Marie Lenstrup

Forlaget Frydenlund
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Nar Covid-19 rammer nyretransplanteret

Ar 2020 har for Kristen Vahr Sgrensen vaeret noget af en rutsjebane. Corona satte en stop-
per for transplantationer, men alligevel lykkes det ham at fa en ny nyre i maj 2020. Lykken
var stor, men sa kom frygten, da Kristen blev smittet med COVID-19

o

2=
'l\" 4 AF KAREN HOJER BANGERT

A PROJEKTMEDARBEJDER NYREFORENINGN

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

"En ny nyre er den st@grste gave man kan
fa af sin sgn, og den forpligter”. Sa op-
maerksomheden pa bade almentilstand
og temperaturudsving er stor. Indtagning
af immundaempende medicin sker pa
klokkeslaet. 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 ars og hans egen 65
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ars fgdselsdagsfest. Ligeledes havde han
veret til et andet arrangement med flere
mennesker. S3 ved siden af angsten for sit
eget ve og vel fyldte frygten for at have
smittet nogen. Kristen fik hjzelp til smitte-
opsporing, og alle nzere 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 vere nyresyg, endda ny-transplanteret
og sa blive smittet med COVID-19 hgrer
til de veerst taenkelige scenarier. Og be-
kymringen for den nye nyre var ogsa stor,
da han natten til mandag den 12. oktober
blev indlagt med langt over 39 i feber.
Temperaturen faldt i Igbet af mandagen.

Men sa blev Kristen for alvor syg. Han ka-
stede sin immundazmpende medicin op,
og blodtrykket steg. Det samme gjorde
infektionstallet.  Rgntgenbil-
ledet viste, at lungevaevet var
angrebet med belaegninger.
Kristen fik antibiotika og de
to praeparater mod COVID-19,
Remdesivir og Dexamethason.
lltmaetningen faldt helt ned pa
85 %, og et dggns ilttilfgrsel
blev ngdvendig.

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

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

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

Sla alarm, hvis du far feber!
Tilbage er kun en lettere treethed og for-
pustethed ved anstrengelse. Kristen kom-
mer nok ikke tilbage til fuldt blus lige med
det samme.

Om et par maneder skal Kristen til lun-
gelaegen for at se, om han har sin fulde
lungekapacitet tilbage. Pa COVID-19 afde-
lingen vil der blive fulgt op pa eventuelle
senfglger.

At Kristen slog sa hurtig alarm, da han fik
feber, og at han var omhyggelig med at
tage sin immundaempende medicin, var
afggrende for, at forlgbet var forholdsvist
mildt, og at senfglger muligvis udebliver.

"Lev livet mens du har det. Men pas pa
dig selv, og hav respekt for pandemiens
udvikling. Er du transplanteret, sa veer
omhyggelig med at tage din immundaem-
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.



Nyreforeningens Nyrelinje

Pa nyrelinjen er der personer, som har
en nyresygdom, pargrende og dono-
rer i alle aldre. De frivillige pa Nyrelin-
jen har tid til at lytte til dig, og de deler
ogsa gerne ud af egne erfaringer.

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

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

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

Britt Carlsen

Diabetes, nedsat syn, haemodialyse
TIf. 22 1583 36

Treeffes bedst man-tirs fra kl. 1618

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

Gunner Nielsen
Nyresyg og transplanteret
TIf. 983833 72

Rasmus Jensen

P-dialyse, h&modialyse og
transplantation

TIf. 2193 87 50

Mail: ler.jensen@gmail.com

Ung med nyresygdom
Susanne Larsen
Blev nyresyg som ung
TIf. 28 727197

Steffie Jgrgensen
Har vaeret nyresyg siden barndommen
Mail: steffiebj@gmail.com

Lever med cystenyrer
Allan Nielsen
Nyrestenspatient

TIf. 22 61 92 42

Lever med cystenyrer

Jan Thggersen

Har cystenyrer og er transplanteret
TIf. 61 46 64 27

Pargrende
Ricky Thanning
Pargrende
TIf. 29 25 52 33

Karen Marie Riis
Pérgrende

TIf. 21 62 0891

Mail: kmsriis@hotmail.com

Berit Roed

Pargrende

TIf. 20 47 82 95

Mail: beritroed1@gmail.com

Donor

Anne-Dorthe Frahm

Donor og pargrende

TIf. 41118174

Traeffes hverdage efter kl. 18 samt
Igrdag-sendag

Daniella Emilie Siintra
Donor

TIf. 50 52 48 49

Treffes bedst pa hverdage

Udvalgsformand

Formand for forretningsudvalget
Landsformand

Jan Rishave

TIf. 28 9093 14

Mail: jan.rishave@gmail.com

Ansvarhavende redaktgr og
Formand for Patientudvalget
Nastformand

Malene Madsen

TIf. 40 33 65 70

Mail: malenejm@gmail.com

Formand for Pargrendeudvalget
Karen Marie Riis

TIf. 21620891

Mail: kmsriis@hotmail.com

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

Sekretariatet

Direktgr

Sven Gerner Nielsen
TIf: 22602011
Mail: svg@nyre.dk

Socialradgiver og souschef
Jan Jensen

TIf: 50 93 59 50

Mail: jj@nyre.dk

Administrativ koordinator
Cille Kvartmann

TIf: 50 93 59 48

Mail: ck@nyre.dk

Frivillighedskonsulent

Inger Marie Baumann Mgller
TIf: 411951 00

Mail: im@nyre.dk

Projektmedarbejder
Karen Bangert

TIf: 92 82 24 61
Mail: kb@nyre.dk

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

Nyreforeningens feriekoordinator
Jette Thaarup

TIf. 22814678

Mail: jettethaarup@hotmail.com
Traeffes man-tors kl. 16-19

Klinikchef Skallerup dialyse
Birthe Nielsen

TIf: 50 93 59 41

Mail: dialyse@nyre.dk

Koordinerende sygeplejerske Fang dialyse
Per Eggert Larsen

TIf: 27 62 67 28

Mail: fanoe@nyre.dk

Nyreforeningen

Blekinge Boulevard 2

2830 Taastrup

TIf. 4352 42 52

Treeffetid: 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, | skal finde frem

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

God forngjelse med lidt julegeetterier!

. Fornavnet pa en svensk kongelig, der er blevet nyretransplanteret

. Hormon, der dannes i nyrerne

. Fra hvilket land stammer traditionen med juletraeet?

. Vigtig ingrediens i middagsretten, chili con carne

. Stjerneformet (eller 6-kantet) mgnster, som dannes i frostvejr

. Hvad er vigtigt at komme i risengrgden eller ris a la manden juleafte
. Europaisk land, hvor man fejrer julen den 25.december

. Rensdyr med en rgd tud

. Hvad hedder Nyreforeningens medlemsblad?

10. Latinsk betegnelse for nyresvigt

11. Smuk tragtformet Iggplante, som iseer 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 sglvglinsende metalstrimler, der hanges pa juletraeet
17. Lille gul Iggplante, der pibler frem om vinteren

18. Lille traditionel julesmdkage, der pyntes med perlesukker og finthakkede
mandler, og som maske stammer fra et af de andre nordiske lande

19. Hvad kalder man de fortallinger, som handler om Jesu liv, gerninger og dgd?
20. Hvad mangler risengrgden ifglge nissen Luffe i Nissebanden?

21. Hvad er det, man ikke ma, fgr sangen er omme i den kendte julesang "Hgjt fra
treets grgnne top”?
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