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Miske har du bemeerket, at dette nummer
af Nyrenyt har faet et nyt udtryk pa forsi-
den. I redaktionen bag Nyrenyt har vi on-
sket at friske Nyrenyts forside op, sa den
gerne skulle vaere mere indbydende, samt
lotte lzesevenligheden og -lysten. I det nye
layout ser du pa forsiden Eiler 4 Liknar-
gotu fra Faeroerne, der har kort dialyse i 20
ar. Til lukku vid arsdegnum, Eiler!

Som redakter for Nyrenyt holder jeg me-
get af de personlige medlemshistorier, og
i redaktionen er vi glade for den dbenhed
og fortellelyst, vi bliver mgdt med. Det er
netop de personlige historier, som vi kan
laese i Nyrenyt og pa nyre.dk, der taler til
mange af os, og jeg kan se, at de rorer ved

noget universelt, som spejler noget i os
selv, og som vi ofte kan relatere os til.

Nar du leser Nyrenyt, far du, udover per-
sonlige beretninger om livet med en nyre-
sygdom, inspiration til laekre, nyrevenlige
opskrifter samt konkret viden om nyre-
sygdom og behandling, der passer til det
liv, du gerne vil leve.

Nyrenyt udkommer fire gange arligt, og
det sendes direkte til dig, enten elektronisk
eller fysisk. Normalt udkommer Nyrenyt
med 24 sider, men fra dette nummer har vi
som et forseg valgt at udvide sideantallet
til 28 sider indtil forédret 2022. I redaktio-
nen udvalger vi omhyggeligt artikler, som
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er kendetegnet ved at have varig interesse
hos Nyreforeningens medlemmer - det
betyder ogs4, at du oftest finder de allerny-
este nyheder pa nyre.dk.

I redaktionen prioriterer vi temaer i bla-
det, der gerne skulle veere relevante pé
tvaers af kon, aldersgrupper og nyresyg-
domsforleb. Vores mal er, at vi gerne vil
sikre vores leesere en blanding af faglighed,
geografisk bredde, personlige erfaringer
og gode historier - alt sammen beretnin-
ger, som illustrerer forskellige vinkler af
livet med en nyresygdom.

Rigtig god leeselyst.

Kunsten at bevare sig selv

som p5r¢rende

At blive parerende til en nyrepatient kan
ofte veere en sver sag at komme igennem.
Det er meningsfyldt, men til tider ogsa
ganske udmattende. Tusinde tanker farer
af sted med 100 km i timen! Hvordan skal
man fa en hverdag til at fungere, nar man
har faet en nyresyg i den naermeste familie?

I april maned var Nyreforeningens pa-
rgrendeudvalg veert ved et webinar med
overskriften: ’Kunsten at bevare sig selv,
nar man er pargrende til en nyresyg. We-
binaret handlede om, hvordan man som
pérgrende finder balancen mellem at vaere
til stede for den nyresyge samtidig med, at
man passer pa sig selv.

Webinaret blev indledt med et opleg af
Anja Aalund Holst, som selv er pareren-
de og mentor. Anja leverede et godt og
oplysende oplaeg, som tog udgangspunkt
i hendes egen situation. Hun fortalte om
de egenskaber, hun med fordel havde til-
leert sig som parerende, og hun gav gode

og brugbare idéer til, hvad parerende kan
laegge i deres egen “vaerktojskasse”

Fokus pa relationer

Et af de punkter, som Anja gjorde meget
ud af i sit opleeg, var relationer. Neerende
relationer, hvor man er sammen med an-
dre, som forstar ens situation, hvilket giver
bade tryghed og fornyet energi. Teerende
relationer, hvor man er sammen med an-
dre, som ikke forstar ens situation, hvilket
giver utryghed og bevirker, at man skal
bruge ekstra mange ressourcer for at klare
hverdagen.

Hun berorte ogsd, hvad parerende kan
gore for at mede forstaelse i egne relatio-
ner, og hun gav inspiration til, hvad man
som pérgrende med fordel kan arbejde
med fremadrettet.

Seerlige kurser for pargrende
Livet som pargrende er mangfoldigt og
udfordrende, hvorfor det er veerdifuldt at

FORMAND FOR PARGRENDEUDVALGET

AF KAREN MARIE RIIS

deltage i kurser med fokus pa parerende.
Det er pa disse kurser, vi som pérgrende
kan blive klogere pa den tilvaerelse, vi be-
finder os i, og her vi kan finde og stotte
hinanden pa tvers af alder og ken.

Nyreforeningens pargrendeudvalg opfor-
drer derfor alle pargrende til at deltage i
de sarlige kurser, temadage og webina-
rer for parerende, for det er netop her, at
man kan mede andre i samme situation
og ikke mindst f& nye redskaber til veerk-
tojskassen.

Og husk, at hvis du som péargrende har
brug for at tale med andre parerende, sa
kan du med fordel bruge Nyreforeningens
saerlige Nyrelinje. Du finder mere infor-
mation om Nyrelinjen pd nyre.dk/nyre-
linjen. Her finder du kontaktoplysninger
pé andre pargrende, som sidder parat ved
telefon og mail for at besvare de sporgs-
mal, du kan have, nar og hvis utrygheden
melder sig.
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Motion for Nyrerne
— Vi gentager succesen

Sidste &r atholdt Kreds Midtjylland i sam-
arbejde med foreningen "Fodslaw Viborg’
en gatur til fordel for Nyreforeningens fa-
miliekursus. Det var en stor succes, hvor
71 personer deltog, og var med til at samle
mere end 7.000 kr. ind til det gode formal.

P4 familiekurserne er der fokus pa, hvor-
dan det er at leve i en familie med nyresyg-
dom og at give bern og forzldre mulighed
for at veere sammen med andre, der er i

Alle kan veere med pa den arlige gétur, og
der er fire forskellige ture at vaelge imel-
lem: 1,5 km, som er tilteenkt kerestolsbru-
gere og deltagere med barnevogn, samt 3,
6 eller 12 km.

Motion for Nyrerne atholdes sendag d. 12.
september. Hvis du vil deltage, skal du blot
mede op pa dagen i dine bedste vandre-
sko. Der er ingen tilmelding, og det koster
kun 25 kr. at deltage.

Bor du lidt for langt fra Viborg, s& kan
du donere penge pa MobilePay og ga en
tur i dit eget neeromrade. Det er muligt at
donere penge pa MobilePay i perioden 1.
september - 19. september 2021 pa tlf.: 24
45 68 67. Maerk betalingen "MFN".

Hold gje med facebookgruppen ’Motion
for Nyrerne’ for mere information om ar-
rangementet. Vi haber, at se jer til en dag
med frisk luft, motion og hygge.

samme situation som dem selv.

Vis pa facebook, at du
stgtter Nyreforeningen

Arets lotteri i Nyreforeningen er i fuld
gang, og du har maske allerede
kobt nogle lodder. Hvis du ikke
har faet keobt endnu, kan du
stadig na det, da lotteriet
lgber indtil 15. oktober
2021. Du kan kebe
lodder af en salger i dit
neromrade, eller ogsd
kan du kebe dem online
pa stoetos.dk.

Udover at kobe lodder, kan
du vise alle andre, at du stetter
Nyreforeningens arbejde for
landets nyresyge og deres pargrende
ved at seette en ramme pa dit Facebookprofilbillede.

Formalet med at saette en ramme pa dit profilbillede er at skabe
opmerksomhed om Nyreforeningens lotteri. Lotteriet er en
vigtig indtegtskilde for Nyreforeningen, og et godt lotterisalg
er blandt andet med til at gore det muligt at atholde kurser og
radgive vores medlemmer.

Sadan gor du for at vise pa Facebook, at du

stotter Nyreforeningen:

. Du gér ind pa din profil pa Facebook

. Du klikker pa dit billede — her kommer der en menu op

. Klik pa "Tilfej ramme’

. Skriv Nyreforeningen i sogefeltet

. Nu ber du kunne se og veelge Nyreforeningens Lotteri 2021
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Madlavningskursus
online

"Hvad gor jeg som nyresyg med min kost?", er et af de hyp-
pigste spergsmal i Nyreforeningens radgivning. Faktum er,
at ved sveer nyresygdom vil man ofte skulle passe pa med at
indtage for meget kalium og fosfat. Men hvordan ger man
det? Og hvordan laver man leekker og velsmagende mad,
hvor kalium og fosfat er mindsket?

I samarbejde med kok og klinisk diaetist Andreas Schuster
(foto), klinisk dicetist Sofie Wendelboe og overlege Marian-
ne Rix arrangerede vi et webinar med fokus pa
kost. Webinaret skulle gerne gore det nem-
mere for vores medlemmer at lave leekker,
nyrevenlig mad.

I slutningen af maj oprandt dagen, hvor vi
medtes online til et to-timers arrangement
med opleg og masser af tid til at stille
sporgsmal. Forud for webinaret

modtog deltagerne forskellige
opskrifter og adgang til video
med kok Andreas Schuster,
som i bedste TV-keokken-
stil gennemgik opskrifter-
ne. Som deltager kunne
man séledes i ro og mag
lave opskrifterne inden
webinaret.

Videoerne finder du
pa youtube.com/
nyreforeningen.



I Nyreforeningen seger vi dygtige fotogra-
fer, som har lyst til at arbejde frivilligt og
tage billeder til vores medlemsblad Nyre-
nyt og ovrige medier.

Du vil blive en del af et mindre korps af fo-
tografer rundt omkring i landet, som kan
hjelpe os med fotoopgaver. Vi har serligt
brug for fotografer, der er gode til at tage
portreetbilleder, det kunne veere billeder af
et medlem, en fagperson eller en gruppe.
Men vi har ogsa brug for hjelp til mange
andre fotoopgaver.

KORT NYT

Er du god til at fotografere,
og har du lyst til at tage
billeder for Nyreforeningen?

Vi forestiller os, at du

o elsker at fotografere

o tager gode portraetbilleder og kan lide
at mede mange forskellige mennesker

o kan komme lidt rundt enten med egen
bil eller offentlige transportmidler.
Transportudgifter vil blive refunderet.

Vi tilbyder dig:

« mulighed for at fa dine billeder
publiceret pa nyre.dk eller i Nyrenyt.

o sjove opgaver, hvor du kommer ud og
meder nye og spendende mennesker.

e ®® 00 e e 0 e e e e e e e 00000000000

Interesseret?

Vil du hgre mere om opgaven
som fotograf, er du velkommen
til at kontakte Maia Torstensson
pa mt@nyre.dk eller

tif.: 92 82 24 73.

Vi glaeder os til at hgre fra dig.

o0 000 0000000000000 00 00
@00 0000000000000 000 000

.0......’0..............00.

TAK til dig,

der

har doneret en nyre

XSaet kryds i kalenderen den 9. oktober 2021

2020 bed, pa trods af corona, pa et stort
antal transplantationer af nyrer. I alt har
278 personer faet en “ny fodselsdag’, heraf
har 200 personer modtaget en nyre fra en
afded, og 78 har modtaget en nyre fra en
levende donor.

Til dig, der har givet en nyre til et familie-
medlem, en ner ven eller har givet nyren
anonymt, skal der lyde en stor tak. Du har
helt bevidst besluttet dig for at give et an-
det menneske en bedre tilveerelse. Du har
gjort det af naestekerlighed og ikke for at
blive haedret. Men pé den serlige Donor-
dag, som ligger hvert ar den anden lordag i

oktober, hylder vi i Nyreforeningen allige-
vel pa forskellig vis donorerne. Det gor vi
fordi I fortjener det. I 2020 gjorde corona,
at det var umuligt at gennemfore fysiske
arrangementer, men vi héber pa, at for-
holdene i ar er sddan, at vi kan medes til
Donordagen den 9. oktober 2021.

I Donorudvalget arbejder vi pa at arran-
gere en dag, hvor vi vil sige TAK. Det
skal veere en rigtig hyggelig dag, men
ogséd en dag, hvor der er plads og rum til,
at I kan udveksle erfaring omkring jeres
tid efter donationen. Vores erfaring siger,
at det altid er godt at snakke med nogle,
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der har veret igennem den samme pro-
ces. Vi har tidligere gennemfort lignen-
de arrangementer, og hvert ar har vi faet
positive tilbagemeldinger, som har géet
pé, at det har skabt stor glede at kunne
erfaringsudveksle.

Pa nyre.dk/begivenhed kan du finde pro-
grammet. Arrangementet vil blive atholdt
pa Fyn og tilmelding er inden 10. septem-
ber pd mail@nyre.dk.

Jeg haber, at vi ses.
Lilly Frank Mogensen,
Formand for Donorudvalget

w



Grgntsager er ogsa for dig,
som skal spare pa kalium

For nogle nyresyge er det ngdvendigt at begraense indtaget af kalium i kosten.

De fleste af os ved, at det er sundt at spise grgntsager, men hvad ggr man, nar grgntsager
er en ravare, der indeholder meget kalium. Dizetisterne giver gode rad til tilberedning af
grentsager og forslag til opskrifter, sa du som nyresyg kan spise laekre og sunde grgntsager,
men samtidig begraense dit indtag af kalium.

2¢
I Danmark er det muligt at kebe en
lang reekke forskellige grentsager, som
varierer i farver, teksturer og smage,
alt atheengigt af hvilken sason man er
i. Generelt er det sadan, at grentsager
er gode for ens sundhed, ogsé nar man
har nedsat nyrefunktion, og hvis man er
i dialyse. Men nogle nyresyge kan have
behov for justeringer i tilberedningen,
da grentsager er en kilde til kalium, som
skal udskilles via nyrerne. Nyrerne ud-
skiller overskydende kalium via urinen,
men ved nedsat nyrefunktion, eller hvis
man ikke kan producere urin, kan ka-
lium ophobes i blodet. Kalium findes
inde i kroppens celler og bidrager bl.a. til
kroppens saltbalance.

Hvorfor spise grgntsager?

For at fa deekket det daglige behov for
vitaminer, mineraler og kostfibre bor ko-
sten altid indeholde grontsager. Gront-
sager findes i mange farver og bidrager
med forskellige vitaminer og mineraler.
De rode og orange grontsager indeholder
bl.a. betacaroten (vitamin A), mens de
morkegronne grontsager bl.a. indeholder
vitamin K, calcium, folat og jern.

Grgntsager bidrager med maethed
og indeholder fa kalorier. Dette er
hensigtsmaessigt, hvis man er nor-
malvaegtig og har god appetit, samt
hvis man gnsker at tabe i veegt. Er ap-

petitten derimod nedsat, anbefales
det at begraense maengden af grgnt-
sager og gge maengden af frugt ved
fx at spise frugtgred med piskeflgde.

AF KLINISK DIZTIST ANNE MARIE LOFF, HERLEV HOSPITAL
OG KLINISK DIATIST ANISETTE JAKOBSEN, HERLEV HOSPITAL
FOTOS TAGET AF MAIA TORSTENSSON OG CILLE KVARTMANN

Grontsager kan kategoriseres i fine og
grove grentsager, hvoraf de grove grent-
sager er kendetegnet ved at have et hgjere
kostfiberindhold end de fine, som ofte er
mere vandholdige. Grove grontsager in-
deholder ca. dobbelt sa mange kostfibre
som fine grentsager, og bidrager bl.a. til
en normal tarmfunktion samt at stabili-
sere blodsukkeret.

Hvor meget skal der til?
Sundhedsstyrelsen anbefaler, at man
som rask person spiser 600 gram grent
og frugt om dagen: "6 om dagen”, hvoraf
mindst halvdelen skal komme fra grent-
sager. Bade frosne, henkogte og kogte
grontsager teller med. Dog teller kar-
tofler, ngdder, svampe, oliven og terrede
grontsager ikke med.

Har man for meget kalium i blodet, anbe-
fales det, at der maksimalt spises 100 gram
(en handfuld) rd grentsager om dagen, og
resten skal koges efter kaliumbesparende
metode.

Man kan nedsatte maengden af kalium i
grontsager ved at skreelle grentsagerne,
skaere dem i mindre stykker og koge i rige-
ligt vand med 1 knivspids salt. En del ka-
lium vil treenge ud i vandet ved kogning,
hvorfor det er vigtigt, at vandet smides
ud efter kogning og ikke benyttes i sauce,
suppe eller andet. Det er ogsé vigtigt at be-
greense brugen af salt, men ved kogning af
grontsager anbefales det, at man tilsetter 1
knivspids salt, da det er med til at fa truk-
ket mere kalium ud af grontsagerne. Det
giver ingen effekt at ibledsette eller koge
grontsagerne flere gange.

Sa meget kalium reduceres
ved den rette tilberedning

Eksempel:
Gulerod Kalium indhold
Ra 270 mg
Torret 1950 mg
Konserves 180 mg
Kogt efter
kalium-
besparende
metode

Gor kogte grgntsager ekstra leekre

Det betyder altsd, at man godt kan spise
grontsager, selvom man skal passe pé kali-
um, men det er vigtigt, at man forseger at
begreense mengden af kalium ved korrekt
tilberedning.

Lav en ekstra portion grentsager, nir du
alligevel er i gang med at skrelle, dele og
koge. Gem grontsagerne pa kol, sa er det
nemt at stege dem pa panden, i en wok
eller tilfeje i sammenkogte retter for at
fa flere grontsager med mindre kalium.
Prioritér at koge de grove grontsager, da
de er velegnet til dette. De fine kan indga
som ra tilbehor. Bland gerne ra og kogte
grontsager, fx en salat med kogt broccoli
i smé buketter blandet med icebergsalat,
majskerner fra konserves og agurk.
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SALAT AF BROCCOLI,
BONNER OG TOMAT

2 portioner

e 100 g friske eller frosne
grenne bgnner

e 100 g friske broccoli

e 100 g friske tomater

e 1rpdlgg

e 2 tsk. balsamicoeddike

e 2 tsk. olivenolie

e Friskkvaernet peber

SADAN G@R DU:

1. Skyl og rens benner og broccoli, del
dem derefter i mindre stykker.

2. Bring rigeligt vand i kog og tilseet 1
knivspids salt. Kog broccoli i ca. 3
minutter, eller indtil de er more.

3. Tag grontsagerne op af vandet, lad dem
dryppe af i en sigte og atkel dem.

4. Bring rigeligt vand i kog og tilseet 1
knivspids salt. Kog bennerne i ca. 5-8
minutter, eller indtil de er more. Tag
grontsagerne op af vandet, lad dem
dryppe af i en sigte og atkel dem.

5. Tomat og log skeeres i tynde skiver.

6. Laeg de kogte grontsager pd et fad
og fordel tomater og log ovenpa.

7. Fordel olivenolie og balsamico
over salaten, kom lidt friskkveernet
peber pa.

TIP

God og mettende salat, som kan
benyttes som tilbehor til varm mad eller
frokost med bred og en middagsrest.

Hvis man har rester af kogte grontsager,
kan disse gemmes og benyttes til salater.

GRONTSAGSFAD

2-4 portioner

e 1 porre

e 2 kartofler

e % blomkal

e 2 gulergdder

e 1 pastinak

e 1 spsk. smgr

e 2 g eller 3 aeggehvider

e 50 g flgdeost, fx Buko Naturel eller
Pikantost

e 50grasp

e Friskkvaernet peber

SADAN G@R DU:

1. Alle grontsager vaskes, skreelles og
deles i smé stykker.

2. Kog alle grontsager i rigeligt vand tilsat
en knivs spids salt i ca. 8 minutter, de
skal veere more.

3. Heeld vandet fra og blend grontsagerne.

4. Tilseet sammenpisket eeggehvide eller
hele @g, flodeost, friskkvaernet peber
og 1 spsk. smer

5. Rasp vendes i, og blandingen hzeldes i
et fad, som er smurt med smeor.

6. Drys evt. med lidt rasp pa toppen

7. Bages i en forvarmet ovn ved 180°C i
ca. 30 minutter.

TIP

Retten kan bade bruges som hovedret (2
portioner) eller som tilbehor/frokostret
(4 portioner).

Den er god at lave, hvis du har forskellige
grontsager liggende og der traenger til en
oprydning i keleskabet. Alle grontsager
kan bruges, og der kan ligeledes tilseettes
forskellige krydderurter.

ke-

Hvis man synes, at kogte .
delige, kan man spise en god dres.. g til.
Her ses opskrifter pa olie/eddike-dressing
og creme fraiche-dressing:

OLIE/EDDIKE-
DRESSING

e 2 spsk. olivenolie eller anden olie

e 1 spsk. ebleeddike

e Y% spsk. sukker

e 1 tsk. Dijon sennep

e Friskkvaernet peber og lidt salt

e Smagsingredienser: friskpresset hvid-
lgg, citronsaft, chilipulver, friskrevet
ingefeer eller lign.

SADAN G@R DU:
Ryst alle ingredienser sammen og kom pa
de kogte grontsager.

CREME FRAICHE-
DRESSING

e 1dl. creme fraiche 18-38 %
e % stk. fintrevet eller presset hvidlgg
e 1 tsk. karrypulver

SADAN G@R DU:

Ingredienserne rores sammen.
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Manglende mundsundhed kan i alvorlige tilfaelde vaere afggrende for, om en nyrepatient kan
blive indstillet til livsvigtig nyretransplantation. Plejepersonalet pa Nefrologisk
Afdeling pa Rigshospitalet saetter derfor fokus pa mundsundhed med en raekke simple,

men virkningsfulde tiltag.

H?

Mundterhed, kvalme, madlede og ned-
sat pH-veerdi i blodet. Det er nogle af
de symptomer, der kan skade mundens
bakterieflora hos nyrepatienter. Arsager-
ne kan vere mange og uundgdelige. Det
kan handle om noget fysisk, psykoso-
cialt eller stamme fra den medicin, man
som nyrepatient er ngdt til at tage. Men
det hele kommer ud pé ét, nir det hand-
ler om mundsundhed: En nyresygdom
pavirker mundsundheden i en darlig
retning.

Nyresygdom komplicerer
hverdagen

At leve med kronisk nyresygdom stiller
store krav til den enkelte, og de mange
regler og begreensninger i hverdagen kan
vare svare at efterleve. Mange nyrepa-

AF METTE MARIE MORSING, ASSISTERENDE AFDELINGSSYGEPLEJERSKE
OG KATRINE LIND M@GELGAARD, KOMMUNIKATIONSKONSULENT
FOTOS TAGET AF SKRIBENTER

tienter passer deres teender og tandlaege-
besog, mens andre nedprioriterer at pleje
deres mund og springer de regelmzessige
tandlegebesog over. Grundene til dette er
vidt forskellige, men det skaber i de fleste
tilfeelde komplikationer, og der er ingen
tvivl om, at det er vigtigt at yde en indsats
for at hjelpe nyrepatienter til en bedre
mundsundhed.

Livsvigtig medicin har alvorlige
bivirkninger

Mange patienter med nyresygdom er nodt
til at tage store mengder laegemidler, hvor
en af de mest almindelige bivirkninger er
mundterhed. Konsekvenserne af mund-
torhed kan resultere i problemer som
huller i teenderne, darlig dnde, svampe-
infektioner, paradentose og betandelse

i slimhinden. Hvis disse sygdomme ikke
bliver behandlet, kan de udvikle sig til
sveere infektioner som lungebetaendelse
og betaendelse i hjertet. Altsa alvorlige syg-
domme, der kraever yderligere behandling
og indlaggelser pa hospitalet.

Maske overrasker det nogle, at problemer
i munden kan give betandelse i hjertet,
men visse sygdomme er faktisk ofte rela-
teret til smerter i munden. I alvorlige til-
feelde kan patienter endda opleve ikke at
blive erklaeret egnet til nyretransplantati-
on, hvis de har beteendelse i munden. For
andre patienter kan det betyde, at de skal
gennemfore et langt behandlingsforlob
hos egen tandlege, for de kan godkendes
til en nyretransplantation.
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Munden er en privatsag

Det kan veere en udfordring for plejeper-
sonalet i en travl dagligdag pa hospitalet at
finde tiden og muligheden for at tale om
mundsundhed med patienterne. Nogle
nyrepatienter kan desuden vere s& gene-
rede af darlige teender, at de ikke onsker at
tale om det foran andre mennesker. Fx pa
sekspersonersstuer i dialysebehandlingen.
Som en sygeplejerske udtrykker det:

- Hvis jeg som patient ved, at jeg har darli-
ge teender, og jeg ikke har vaeret hos tand-
laegen i tre ar, fordi jeg er bange, eller jeg
har paradentose i slem grad, sa vil jeg ikke
synes, det er rart at sidde og snakke heijt
om, mens fem andre patienter pd stuen
maske sidder og lytter med.

Mulighed for at ggre en indsats

I efterdret 2020 fik vi pa Nefrologisk Af-
deling pé Rigshospitalet muligheden for at
arbejde mere intensivt med mundsundhed
i en periode. Som en del af et samarbej-
de med BioMedical Design-uddannelsen
kom en gruppe studerende for at observe-
re dagligdagen pa afdelingen.

De studerende fik mulighed for at fa et
unikt indblik i vores arbejdsgange, og
hvilke behov bade patienter og personalet
kunne have i dagligdagen. P4 baggrund af
de studerendes resultater og med hjelp fra
en ekstern innovationskonsulent fra Bio-
Medical Design har afdelingens personale
udviklet og iveerksat en lgsning.

Konkrete, brugbare resultater
I forbindelse med indsatsen har vi indhen-

mere end du tror

0 o tand- og muncoisje t g Som BE eSS

veret som en del af
der skal indlagges-
de ogsé pd bl.a.

ndsundhed bliver udle
terialet til patienter,
kampagner ligger
gisk Afdeling.

pjecen om mu
informationsma
Under de halvérlige
kaffevognen pé Nefrolo

tet viden fra andre nyreafdelinger i Dan-
mark, fra Skolen for Klinikassistenter og
Tandplejere i Kebenhavn (SKT), etableret
et samarbejde med Rigshospitalets kaebe-
kirurgiske afdeling og lavet interviews og
sporgeskemaundersogelser blandt pleje-
personalet. P4 den baggrund har vi ud-
arbejdet undervisningsmateriale til pleje-
personalet, udstillingstavler til patienterne
med anbefalede remedier, patientpjecer,
plakater, badges, magneter og meget mere.
Det er materiale, der gor patienterne nys-
gerrige pa mundsundhed, sa de kan spor-
ge personalet om emnet, nar de selv vil,

Assisterende afdelin,
Morsi

Pr Djektgruppm,

d .
er har udviklet oplysningsmateria/erne

og de far med plancherne muligheden for
selv at finde information.

Fremover skal plejepersonalet have un-
dervisning i, hvordan de bedst oplyser pa-
tienterne om, hvad de kan gere for at fa
en bedre mundsundhed, og der skal laves
kampagner rettet mod patienter to gange
arligt i hele klinikken. Bade personale og
patienter har taget godt imod kampagnen,
og sygeplejerskerne har faet et let budskab
at forteelle, nemlig "2x2x2” - borst teender
2 gange dagligt, med 2 cm tandpasta, i 2
minutter.
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Legemiddel viser gode resultater

Leegemiddel til behandling af diabetes viser lovende resultater til forebyggelse af
nyresygdom hos personer uden diabetes.

At holde styr pa blodtrykket er vigtigt, nar det handler om at bremse tabet af nyrefunktion,
men det har ogsa vist sig ikke altid at vaere tilstraekkeligt. Nye lovende forskningsresultater

giver dog hab om, at ny behandling med tiden kan introduceres.

5 AF PETER ROSSING,
! PROFESSOR OG FORSKNINGSLEDER
STENO DIABETES CENTER COPENHAGEN

I et nyere forskningsstudie, DAPA-CKD,
har en gruppe forskere undersogt, om et
laegemiddel til behandling af diabetes kan
bremse tabet af nyrefunktion hos perso-
ner med kronisk nyresygdom. Studiet vi-
ste god effekt af medicinen bl.a. pa tab af
nyrefunktion bade hos personer med og
uden diabetes.

Vi savner god forebyggende
behandling

Der kan vere mange arsager til, at man
ender med at fd en kronisk nyresygdom
og maske endda nyresvigt. Diabetes er
forklaringen i cirka en fjerdedel af alle
tilfeelde af nyresvigt, som dermed er en
af de hyppigste arsager til kronisk nyre-
sygdom. Derudover er forhgjet blodtryk
og immunologiske sygdomme, som fx
nyrebetendelse, hvor kroppen angriber
nyrens vev, hyppige éarsager foruden

mange andre sjeldne og ogsa arvelige
sygdomme. Desverre er der sjaldent en
god behandling, der kan bremse eller
stoppe tabet af nyrefunktion. Hejt blod-
tryk kan fore til gget tab af nyrefunkti-
on, og i mange ar har vi vidst, at en god
blodtrykskontrol er vigtig, men desveer-
re ikke tilstreekkelig til at forebygge tab
af nyrefunktion.

Men nye spendende forskningsresultater
tyder pé, at medicin, som oprindelig blev
udviklet til behandling af type 2 diabetes,
ikke blot kan sanke blodsukkeret, men
ogsd kan have gavnlige effekter pa bade
hjerte og nyre hos personer med kronisk
nyresygdom. Meget speendende viste stu-
diet DAPA-CKD i 2020, at legemidlet
Dapagliflozin ogsa beskyttede mod tab af
nyrefunktion og hjertesvigt hos personer
med kronisk nyresygdom.
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DAPA-CKD studiet

Studiet undersggte effekten af
legemidlet Dapagliflozin pa udvik-
lingen af kronisk nyresygdom hos
personer med og uden diabetes.
4.304 personer deltog i studiet fra
21 lande, herunder Danmark.

Ved behandling med Dapagliflozin
fandt man:

e 44 % lavere risiko for forvaerring
af nyresygdom

® 29 % lavere risiko for hjertesvigt

e 31 % lavere dgdelighed

e Fa bivirkninger ved laegemidlet

e Lige god effekt hos personer
med og uden diabetes



Lovende effekter for nyrerne

For snart 10 ar siden introducerede man
leegemidler af typen SGLT2-haemmere
i behandlingen af forhejet blodsukker
ved type 2 diabetes. Leegemidlerne vir-
ker ved, at man udskiller mere sukker
i urinen, sa man kommer af med over-
skydende sukker, kalorier og veske, og
blodtrykket falder lidt. Behandlingen
kan dog ikke bruges til at seenke blod-
sukkeret, nar nyrefunktionen er nedsat,
da effekten af medicinen bliver darligere
med faldende nyrefunktion. Studiet vi-
ste, at der var en gavnlig effekt pa blod-
tryk, vaegt og pa udskillelsen af protein i
urinen, uanset nyrefunktion.

Senere undersogte man i forskningsstudier
SGLT2-heemmeres effekt pa hjertekarsyg-
dom hos personer med type 2 diabetes og
fandt nedsat risiko for hjertekarsygdom.
Dertil fandt man ogsa gode effekter pa ny-
ren med mindre udskillelse af protein i uri-
nen og mindre tab af nyrefunktion hos dem,
som blev behandlet med SGLT2-hammere
sammenlignet med placebo (sdkaldte “sny-
depiller’, som man sammenligner med).
Resultaterne var spendende, og de rum-
mer et stort potentiale, men da det ikke var
teenkt som studier af effekten pé diabetisk
nyresygdom, s skulle der mere til at over-
bevise verden. Derfor satte forskere gang i
de forste studier, som specifikt undersogte
effekten af leegemidlet pa nyrerne.

De f@rste nyrestudier

I det forste forskningsstudie deltog ude-
lukkende personer med type 2 diabetes og
diabetisk nyresygdom, som havde forhgjet
protein i urinen og nedsat nyrefunktion
(eGFR pi 30-90). Studiet blev stoppet for
tid, fordi resultaterne var meget positive.
Studiet blev praesenteret i 2019 og viste ud

HVAD ER SGLT2-
HAEMMERE?

SGLT-2-haemmere er midler, som
gger udskillelsen af sukker i urinen.

De ha&mmer proteinet SGLT-2,
som optager sukker fra urinen og
derefter afgiver sukkeret i blodet.

Ved at heemme netop det protein
saenkes sukkerindholdet i blodet.

Kilde: min.medicin.dk

over nyrebeskyttende effekt ogsd positive
effekter pa hjertekarsygdom. Samtidigt
var der fa bivirkninger i forhold til, hvad
man tidligere har set med SGLT2-heem-
mere. Der var cirka 25 % nedsat risiko for
akut nyresvigt med denne behandling.

Pa baggrund af resultaterne fra dette stu-
die blev SGLT2-haeemmere nu anbefalet
i mange internationale retningslinjer for
behandling af personer med type 2 dia-
betes og nyresygdom med forhgjet ud-
skillelse af protein i urinen, selvom medi-
cinens godkendelse endnu ikke omfatter
nyresygdom.

I 2020 blev det naeste nyrestudie publice-
ret. Som i det tidligere studie undersogte
man effekten af medicinen pd personer
med type 2 diabetes med nyresygdom,
men denne gang inkluderede man ogsa
en anden gruppe, nemlig personer med
nyresygdom uden diabetes. Denne grup-
pe valgte man at tage med i studiet,
da man nu havde en hypotese om, at
SGLT2-hemmere beskytter nyrerne
ved at saenke trykket inde i nyren og
ikke pa grund af medicinens blodsuk-
kerseenkende effekter. Dette studie blev

ogsa stoppet for tid pa grund af over-
vaeldende positiv effekt. Nyrefunktionen
faldt langsommere i gruppen, der blev
behandlet med SGLT2-hammere sam-
menlignet med placebo. Man fandt ogsé
lavere risiko for indlaeggelse med hjer-
tesvigt, lavere risiko for at de af hjerte-
sygdom eller generelt at do.

Det var interessant, at effekten pa nyresyg-
dom og hjertesygdom var lige sa god hos
dem, der havde kronisk nyresygdom uden
diabetes, som hos dem med type 2 dia-
betes og nyresygdom, og ogsd for denne
gruppe med meget fa bivirkninger.

Kommende behandling?

Det er vigtigt, at SGLT2-haemmere ikke
leengere kun har en plads til at senke
blodsukker ved diabetes, da leegemidlet
uatheengigt af denne effekt kan beskytte
nyren, ogsa hos personer med nyresyg-
dom uden diabetes, og det med fa bi-
virkninger. Resultaterne peger altsa pa,
at vi fremover kan fa en ny og effektiv
behandling ved moderat nyresygdom.
De fundne resultater er et stort behand-
lingsfremskridt.

Det er dog vigtigt at understrege, at det
endnu ikke er afklaret, om man vil an-
befale behandlingen hos personer uden
diabetes. Dette skyldes, at vi kun har re-
sultater fra et nyrestudie indtil videre, hvor
personer med nyresygdom uden diabetes
deltog, men det diskuteres, og imens er
flere lignende studier pa vej. FDA, det
amerikanske leegemiddelagentur, har net-
op godkendt behandlingen til kronisk ny-
resygdom med og uden diabetes i USA.
Hvornar behandlingen godkendes i Euro-
pa ved vi ikke, men forventeligt i somme-
ren eller efteraret 2021.

SGLT2-HAMMERE VED NYRESYGDOM

Fgrst kun til blodsukkerbehandling ved normal nyrefunktion, men nu effektiv
nyrebeskyttende behandling ogsa ved mere nedsat nyrefunktion.

Forst
bekymring
for nyren

Nu en ny
behanling af
nyresygdom?
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Patlenthistorle

Eiler fortaeller om 7 () ari dialyse

Nyresvigt kan komme pludseligt, og det er ikke alle der kan blive transplant

og fa en ny

nyre. Sadan har det vaeret for Eiler pa Faergerne, som har vaeret i dialysebehandling i 20 ar.
Her fortaeller han sin historie og giver et par gode rad til andre dialysepatienter.

AF EILER A LIKNARG@TU
: DIALYSEPATIENT | 20 AR
(TS roro: PRIvATE

Det var tilbage i februar 2001, jeg blev syg
med influenzalignende symptomer. Efter
tre dage var jeg sa darlig, at jeg blev indlagt
pa sygehuset i Térshavn. Den 3. marts om
aftenen blev jeg flojet med ambulancefly
til Danmark. Inden da var jeg lagt i kunstig
koma, og métte sendes til Rigshospitalet
blandt andet, fordi mine nyrer begyndte at
std af, og man kunne ikke starte dialyse pa
Feergerne.

Jeg fik konstateret blodforgiftning, og efter
to operationer pa Feroerne og to i Dan-
mark fik jeg taget to meter af min tynd-
tarm og fik lavet stomi. Jeg 14 i koma i tre
uger og var pa intensiv afdeling i fem uger
i alt. Derefter blev jeg flyttet til Nefrolo-
gisk Afdeling afsnit 3133, hvor jeg var i
behandling og fik genoptrening, fordi alle
mine muskler var staet af — jeg var totalt
lammet og matte herefter treene alting fra
bunden. Lagerne forventede, at nyrerne
nok skulle komme i gang igen, da der var
tale om choknyrer. Men det skete ikke, sa
jeg kunne se frem til en tilveerelse i dialyse,
men kunne ogsé regne med at blive trans-
planteret, nar der var gaet to ér.

Mange uger pa Rigshospitalet

Pa Rigshospitalet blev jeg naturligvis dia-
lyseret. Jeg fik god behandling, og min
kone var hos mig al den tid. Efter ca. tre
uger pa hospitalet konstaterede leegerne,
at jeg havde haft en blodprop, som havde
skadet mit hjerte sa meget, at pumpefunk-
tionen kun var omkring 15 procent. Efter
18 uger pa Rigshospitalet kunne jeg ga
med krykker, og min tarm var syet sam-
men igen. Da blev jeg udskrevet og kunne
rejse hjem.

Jeg var 47 ar gammel, da alt dette skete.
Jeg havde et godt job pé en stor sildefa-
brik i Fuglefjord, hvor vi boede pé det
tidspunkt. Jeg havde sa godt som aldrig
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veeret syg for, si det kom som et stort
chok for mig, min kone, vores to voksne
bern og alle i familien.

Jeg korte dialyse tre gange om ugen i den
forste tid, men det var meget svert, nir
der var to dage imellem dialyserne. Jeg
14 for det meste i min seng om spndagen
de to forste ar. Om sommeren 2003 fik vi
besag af tre personer fra den danske Ny-
reforening. To af dem var i heemodialyse
seks gange om ugen, og de anbefalede,
at jeg ogsa kom oftere i dialyse. Jeg fik s&
mulighed for at fa dialyse seks gange om
ugen, og det gjorde, at jeg fik en helt anden
tilveerelse.

For svag til transplantation

To ar efter at jeg var kommet hjem fra
hospitalet, var jeg pa Rigshospitalet til
kontrol. Da fik jeg besked om, at jeg ikke
kunne blive transplanteret. Arsagen var, at
mit hjerte var sa svagt. Det var absolut et
nederlag for mig.

Efter et stykke tid fik vi en ny nefrolog
som konsulent pa Fergerne. Han mente,
at jeg kunne fa en hjerte- og nyretrans-

plantation. Det blev jeg sa indstillet til, og
det medforte, at jeg var nedt til at flytte til
Kgbenhavn for at vente. Jeg boede pa et
veerelse péd det feeroske patienthotel i et ar
og kerte dialyse pa Frederiksberg Hospital
fem gange om ugen. I januar 2005 flyttede
min kone ogsa til Kebenhavn. Min kone
fandt arbejde, og jeg gik i dialyse.

Jeg havde det rimelig godt pa det tidspunkt
og fik ogsa en el-scooter fra den feroske
hjelpemiddelcentral, som har veret til
stor gavn for mig alle arene.

Da jeg havde boet i Danmark i 2% ar, blev
jeg meget darlig. Jeg blev indlagt, hvor lee-
gerne besluttede at fierne den ene nyre,
fordi den havde vokset sig meget stor. Ef-
ter operationen konstaterede de, at der var
cancer i nyren, og 4 maneder senere fik jeg
flernet den anden nyre ogsé. Efter denne
omgang flyttede min kone og jeg tilbage
til Feergerne i 2007. Igen habede jeg pa at
kunne komme pa listen til transplantation.
To ar efter operationerne var jeg pa Rigs-
hospitalet til kontrol, og fik til min store
skuffelse besked pa, at man ikke mente,
det var forsvarligt at transplantere mig, for,
som de sagde, der var storre risiko ved at
operere end at lade veere. Jeg kom sa hjem
igen for at fortsaette et liv med haemodia-
lyse fem gange om ugen.

Familie og venner uvurderlige

Jeg bor nu i Térshavn sammen med min
kone. Vi besluttede os for at salge vores
hus og flytte til Térshavn, fordi det var alt
for hardt at skulle kere en time frem og
tilbage til dialyse. Det har vaeret et meget
stort savn for mig ikke at kunne gé pa ar-
bejde; i den forste tid var det trist at se alle
andre ga pé arbejde, mens jeg ikke kunne.

Nu er jeg 67 ar gammel, og har géet i dia-
lyse i 20 ar uden afbrydelse. Jeg foler mig



heldig, fordi jeg har s& god en familie. Vo-
res to bern bor pd Feergerne sammen med
deres familier. Uden min familie, og iser
min kone, havde det ikke veeret muligt for
mig at blive boende hjemme. P4 en god
dag kan jeg lave lidt mad, men konen star
stort set for alt det huslige arbejde.

Der har veeret mange nedture i mit syg-
domsforlgb. I perioder har jeg ikke kunnet
overleve uden hjelp, fordi blodtrykket har
veeret sa lavt. Jeg har veret indlagt utallige
gange med infektioner, hvor jeg den ene
gang i 2013 fik hjertestop. Hvis min kone
ikke var til stede og fik tilkaldt hjeelp, var
jeg her ikke nu.

Jeg elsker livet, selv om det ofte har veret
meget hardt. Det er en velsignelse at se
sine berneborn vokse op og folge med i
deres aktiviteter. Foruden at ga til dialyse
- som jeg betragter som mit job - bruger
jeg en del tid pa at se fodbold i fjernsynet.

Gode venner betyder en hel del, ndr man
har en kronisk sygdom. I sygdomsforlebet
har jeg meodt mennesker, der har betydet

meget for mig. Det er mennesker, som
jeg har kunnet snakke med om alle livets
bekymringer. Jeg har folt mig tryg og har
merket, at der er en gud, der har holdt
hénden over mig i de sveere tider. Det er
ogséd en darsag til, at jeg har kunnet hvile,
selv om kroppen altid er treet. Tilveerelsen
som kronisk syg og dialysekraevende har
veeret hard, men jeg synes, jeg har haft en
god psyke; jeg har aldrig veeret bange.

Kroppen er slidt efter 4.500
dialyser

Jeg har rejst udenlands nogle gange sam-
men med min familie, efter at jeg blev syg.
Det har for det meste veeret i Danmark, da
det er det nemmeste sted at fa dialyse. Jeg
har veeret pa flere af Nyreforeningens dia-
lysesteder, og kan anbefale alle dialysepa-
tienter at gore det samme. De fleste gange
har jeg veeret pa Skallerup Klit, hvor de
altid har vaeret meget behjelpelige med at
finde passende tider m.m.

20 ar i dialyse slider pa kroppen. Jeg har
gjort mig nogle erfaringer, og hvis jeg kan
give nogle enkelte rad til andre dialysepa-

tienter, er det, at man ma gore sit yderste
for at holde sig i form, fx med kost og at
holde sig fra rygning og mindst muligt
spiritus. Det svereste har altid veret ve-
skebegreensningen, derfor har det stor be-
tydning at fa mere end 3 dialyser om ugen,
ogsa for at fa renset bedre, i hvert fald nar
man er en meter og treoghalvfems hgj.

2. marts 2021 fejrede jeg sammen med
mine kere at have klaret 20 ar i dialysebe-
handling. Alle arene i heemodialyse. 4.500
dialyser er det blevet til i 18.000 timer. Da-
gen efter gav jeg morgenbred og lagkage
til dialyseafdelingen og alle medarbejder-
ne i den ambulante afdeling pa sygehuset
i Térshavn.
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Nyreforeningen har i et ar med corona
fundet nye mader at mgdes pa

Da coronapandemien sidste ar fra den ene dag til den anden andrede hverdagen for alle

danskere, matte vi i Nyreforeningen ogsa finde nye veje og rutiner. Pludselig kunne vi ikke

medes til alle de fysiske arrangementer, som var sat i kalenderen. Tilbagemeldingerne har
klart vist, at muligheden for at kunne mgdes fysisk har vaeret savnet.

Men corona har ogsa betydet, at viljen til at finde nye Igsninger og mader at ggre tingene pa
har vaeret stor. Rundt omkring i landet er Nyreforeningens medlemmer mgdtes online eller i
fa tilfelde medtes fysisk med saerlig hensyntagen til corona. Redaktionen har faet en raekke
billeder fra forskellige steder i landet, som pa hver deres made viser, hvordan aktiviteterne i
Nyreforeningen er blevet gennemfgrt i et ar praeget af corona.

I Kreds Midtjyllang
et "Kaffemgde” over Faceboo,
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Nar du tager din medicin, kan du med DrugStars stgtte Nyreforeningen

Vidste du, at hver gang du tager din medicin, s& har du mulighed
for at stotte Nyreforeningen gkonomisk — alt sammen ved hjelp
af appen DrugStars, og det koster dig ikke noget.

DrugStars er en app, som hjelper dig med at holde styr pa din
medicin, og samtidig donerer du helt gratis penge til en god sag.

Systemet er sadan, at hver gang du tager din medicin, s& fir du
point i form af stjerner, som firmaet bag DrugStars veksler til rig-
tige penge, nér du veelger at donere dem til en forening.

Det er der mange, som allerede har gjort. I ar 2020 modtog
vi i Nyreforeningen godt 50.000 kr. fra DrugStars til gavn for

personer berert af nyre- og urinvejssygdom. Tusind tak for do-
nationerne.

Hvis du ogsa vil stette Nyreforeningen gennem DrugStars, s skal

du gore folgende:

1. Download DrugStars appen fra drugstars.com, eller find den
pa Google Play eller App Store, og registrér din medicin.

2. Fortsaet med at tage din medicin, som din laege har anvist.

3. Fa “Stjerner” i belonning for at have taget din medicin.

Giv dine "Stjerner” til Nyreforeningen, sd konverterer DrugStars
stjernerne til rigtige penge — og det hele uden at det koster dig
en krone.

NIELS DUE JENSENS

ALTXIENNYTTIGE FOND

til stotte for nyrepatienter.

Fonden yder stette til transplantati-
onsklare nyrepatienter, som ud fra en
samlet vurdering af egne gkonomiske
ressourcer og helbredsmaessige tilstand
har et akut behov for udgiftskraeven-
de behandling til nyretransplantation.
Patienten forventes at have en levende
organdonor, men som ikke vavstype-
maessigt passer.

Du kan fremsende en begrundet
ansegning med kort beskrivelse af din
situation, hvorefter 2 specialleger i
nyresygdomme vil foretage en fortrolig
situationsvurdering af din nyresituation,
inden denne forelaegges for fondens
bestyrelse. Du finder link til ansog-
ningsskema pé fondens hjemmeside
www.ndjaf.dk

www.ndjaf.dk

Kontaktinformation:
Niels Due Jensens Almennyttige Fond,
ndjf@ormstrupgods.dk
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Succesfuld behandling
af tarminfektionen
Clostridium difficile

Mange nyresyge, der er indlagt og i antibiotikabehandling, oplever at blive smittet med
bakterien Clostridium difficile, i daglig tale kendt som clostridier. Udfordringen er,
at nyresyge er szrligt udsatte, da de ofte har svaekket immunforsvar.

AF HENNING SGNDERGAARD
PSYKOLOG OG NYREPATIENT
FOTO: COLOURBOX

Clostridier kan give alvorlig diarré og fe-
ber, og i sveere tilfeelde infektionstilstande
i tarmsystemet. En clostridieinfektion skal
behandles med antibiotika af en anden
type end den, der har givet anledning til
infektionen i forste omgang. Desveerre er
det ogsa sadan, at antibiotika ikke altid er
nok til at fjerne bakterien, da den danner
en raekke sporer, som legger sig i tyktar-
men og venter pd at angribe, méske neeste
gang man far antibiotika, eller nar man er
seerligt svaekket af en anden grund.

Forskning i feecestransplantation
Morten Helms, er overlege pd Hvidovre
Hospital og forsker i faecestransplantation,
dvs. et speciale, hvor man overforer affo-
ring fra en rask person til én, der er syg,
og som kan anvendes som behandling af
tilbagevendende clostridier.

Morten Helms forteeller, at afforingstrans-
plantation kan gores pa flere forskellige
mader. Traditionelt har man givet folk
tarmbakterier fra en anden person, som
har en sund tarmflora. De sidste par ér
har forskellige mikrobiologer ogsa udvik-
let bakterier i laboratoriet, som man kan
bruge. Behandlingen foregér enten ved, at
man spiser en stor portion piller pd tom
mave, eller man kan fa fort et kateter op
i endetarmen, og sa far man bakterierne
fort ind den vej.

Morten forklarer her om bade bakteri-
erne, om den sygdom man far af dem og
om behandlingen med affering fra andre
mennesker.

Hvorfor far nogle clostridier, nar de bli-
ver behandlet med antibiotika pa syge-
huset?

- Clostridier findes overalt. Hver tyvende
af os gar rundt med den i tarmen, ogsa
folk som ikke fejler noget i forvejen. Men
den rammer iser dem, der er lidt svageli-

ge, typisk dem, der far meget antibiotika
en gang imellem. Meget antibiotika slar
simpelthen tarmbakteriesystemet ned, og
sd far clostridier, som enten er der i forve-
jen, eller som man far fra andre pa sygehu-
set, lov til at vokse op og lave ballade.

- Der er flere clostridier i hospitalsmiljoet,
fordi de trives rigtig godt uden for kroppen,
hvor de kan overleve i miljoet i op til 40
dage. Og der er ingen tvivl om, at de smitter
folk, der i forvejen er fysisk sveekket, bade
folk med alvorlig nyresygdom og dem, der
er i immundeempende behandling.

- Sa den er overalt, mange af os har den, og
nar man bliver plaget af den, er det typisk,
fordi den far nogle veekstbetingelser, hvor
den for alvor kan sla sig les. Det sker pri-
mert pa hospitaler, men det kan ogsa ske,
nar folk er hjemme.

Det virker, som om clostridier er et nyt
feenomen. Er det korrekt?

- Nej, det er det ikke. Efter Anden Ver-
denskrig begyndte leeger at se, at der var
folk, der fik bledende diarré, efter de blev
behandlet med antibiotika. Og nir man
undersogte dem, kunne man se, at slim-
hinden i tarmen var forandret. Dengang
vidste man ikke, hvad det var, man kunne
bare se, at der skete noget med slimhinden
i tarmen. Men det var forst i 1978, at man
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opdagede Clostridium difficile og fandt ud
af, at det var den, der lavede ballade.

- Allerede i 1950’erne lavede man affe-
ringstransplantationer pa folk i USA,
fordi man kunne se i kikkertundersg-
gelser, at de, som havde den der karak-
teristiske slimhinde, ogsd havde en an-
derledes afforing. Og sé forspgte man at
halde afforing ind fra andre mennesker.
Behandlingen gik sa i sig selv igen, bade
fordi det ikke syntes sarlig hygiejnisk,
og fordi man heller ikke rigtig vidste,
hvad det var, man heldte ind i de her
syge mennesker.

Vi er blevet gode til at behandle
clostridier

- Vi har faet rigtig mange, der bliver ramt af
sygdommen. Der er mange, som bliver ved
med at f& dem hele tiden, og der er nogen,
der har teenkt, hvad ger vi sa? Og der ma
vi konstatere, at der er alt at vinde pa den
her behandling, for de, der far sygdommen,
bliver rigtig syge af den. Desuden har man

fundet ud af, at man kan fryse afferingen
ned, og det holder sig faktisk forbleffende
godt, hvis bare det er opbevaret koldt nok,
og det gor behandlingen meget lettere rent
praktisk, sd kan man have det i en ’bank]
ligesom man har en blodbank.

Hvordan udvalger man donorer?
- Herhjemme sporger vi bloddonorer, for-
di de i forvejen er temmelig sunde, og de
bliver ogsa kontrolleret for en rakke syg-
domme, som kunne vere farlige. I ovrigt
er bloddonorer flinke folk, som tit gerne vil
hjelpe andre. Og de fleste taenker, om man
skal donere en halv liter blod, eller man
skal aflevere noget i en spand, det fungerer
egentligt ikke sa forskelligt. S& nar en blod-
donor stiller op, sd bliver de ogsa screenet
for almindelige bakterier, virus og parasit-
ter i tarmene, som kan veere skadelige, fx
Salmonella og Campylobacter. Og der ry-
ger en del fra, enten fordi man finder no-
get, som ikke skal veere der, eller fordi de
har faet antibiotika inden for de sidste tre
maneder.

- S& man udvelger folk ud fra de ting,
som der ikke ma vere og ikke pé, hvad
der eventuelt kunne veere godt. Det gor vi,
fordi vi faktisk endnu ikke helt ved hvilke
bakterier, der skal til for at udrydde clo-
stridierne. Vi ved bare, at det virker, nar vi

behandler de syge med bakterier fra sunde
personer.

Feecestransplantation i forhold til clostri-
dier har indtil videre veeret en stor succes,
ogsé selvom man stadig forsker i, hvordan
man kan hjelpe folk pad den bedste made
med denne type behandling. Clostridier er
blot én af de mange sygdomme, man som
nyresyg skal vere ekstra opmaerksom pa,
sd derfor er vi glade for, at der er kommet
fokus pd netop denne behandling rundt
omkring i Danmark.
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Foto: Sofie Karlson og Maia Torstensson

Covid-19 har vaeret en hard tid for os alle — ogsa for os unge. Det har ikke vaeret muligt at
medes fysisk, ga i skole, tage ud pa sin uddannelse, og for nogle har det heller ikke vaeret
muligt at tage pa arbejde. Alt sammen har det gjort, at ensomheden ogsa er vokset blandt
unge. Faktum er, at det ikke er nemt at vaere ung i en coronatid og slet ikke, nar man ogsa

har en kronisk nyresygdom.

A A

Vi i NFBU (Nyreforeningens bern og
unge) har haft svert ved at finde ud af,
hvordan vi skulle na ud til de unge, som
har savnet social kontakt og mulighed for
at dele bade sorger og gleeder med andre.

Vigtigt med erfaringsudveksling
INFBU har vi i flere ar atholdt Ungeweek-
ender to gange om aret, som mange unge
nyresyge har haft stor glaede af at deltage i.
Ungeweekenderne har veret en god made
for unge nyresyge at mode andre i samme
situation og dele viden og erfaringer med
hinanden. Som ung nyresyg kan man hur-
tigt fole sig meget alene, og sygdommen
kan nemt komme til at udfordre venska-
ber. Det er derfor vigtigt at fa stotte og
forstaelse i de ting, man gar igennem som
ung og kronisk syg.

Vi har som mange andre matte aflyse vo-
res arrangementer i 2020, dvs. bade den
Teenweekend og Ungeweekend, som vi
havde i tankerne. Ungeweekenden i for-
ste uge af april 2020 var ellers planlagt, og
alt var klar til en super hyggelig weekend.
Desverre blev det ikke sadan. Vi habede
pé, at situationen ville blive bedre, og at
det ville veere muligt for os at medes til
Ungeweekend i efteraret 2020, men igen
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matte vi indse, at dette ikke kunne lade
sig gore.

Megdes online

Aflysningerne gjorde, at vi ikke havde
mulighed for at modes og danne de sam-
me feellesskaber, som vi plejede. Men det
fandt vi en lgsning pa. For nér vi ikke kun-
ne modes fysisk, si gik vi online i stedet.

Vi har nu holdt online nyrehygge - som
vi kalder det - og det har veret en stor
succes. Vi havde mulighed for nerveer og
sammenhold, selvom det var online. Der-
for besluttede vi ogsa at holde Ungeweek-
end d. 10. april 2021 online, hvor nyrelaege
Marianne Rix deltog og fortalte om bivirk-
ninger, som kan opsté ved nyresygdomme,
og gav os mulighed for at stille en masse
sporgsmél angdende covid-19. Den so-
ciale del bestod af online "Tegn og geet’ og
banko. Vi var kun en mindre gruppe, der
medtes online, og derfor gentager vi Mari-
annes gode opleg pd neste Ungeweekend
d. 24.-26. september.

Glader os til verden dbner igen

I NFBU haber vi p4, at vi i lobet af sen-
sommeren igen kan medes fysisk. Dog
holder vi stadig muligheden é&ben for

onlinearrangementer. Vi unge er spredt
over hele Danmark, s& et online-mgde
er en fantastisk made at holde kontakten
til hinanden. Vi haber dog fortsat pa, at
vores fremtidige Teenweekend, den sidste
weekend i august, og vores Ungeweek-
end, den sidste weekend i september, kan
atholdes fysisk.

Nordisk ungekonference i
Danmark

I ungegruppen arbejder vi i ojeblikket
ogsd hardt pa at planlegge vores forste
Nordiske ungekonference i Danmark, som
efter planen holdes til september.

Her inviterer vi unge nyresyge fra hele
Norden til en spaendende konference fyldt
med vidensdeling og socialt samveer. Vi
har det sidste ars tid arbejdet pa at soge
fonde, sa vi kan finansiere projektet. Selv-
om det har veret lidt op ad bakke, giver vi
ikke op, da denne konference er en unik
mulighed for at opbygge et sterkt felles-
skab med de andre nordiske lande og leere
om deres indsatser for born- og unge med
nyresygdom.



SOCIALRADGIVEREN HAR ORDET...

Ung i Nyreforeningen

For nylig havde jeg en snak med et af vores mangearige medlemmer. Han fik lys i gjnene, da
han fortalte om sin tid i Nyreforeningens ungegruppe, som har haft stor betydning for ham.

Det var en sygeplejerske pa hans dialyseaf-
deling, som havde opfordret ham til at del-
tage i en ungeweekend. Han havde i forste
omgang veret meget afvisende, for han
havde i hvert fald ikke behov for at sidde
sammen med andre syge mennesker og
snakke sygdom. Sa syg var han i hvert fald
ikke, og han havde jo masser af venner.

Hans afvisning blev dog gjort til skamme.
Han fandt hurtigt ud af, at selv om han
havde kammerater, var det ogsd rart at
vaere sammen med ligestillede, som for-
stod, hvad det ville sige at have en nyresyg-
dom, uden man skulle forklare en masse.
Her mange ar efter har han fortsat kontakt
med mange af dem, han medte pa unge-
kurserne, og han har siden ogsa deltaget
pé familiekursus med sin kone og bern.

I Nyreforeningen har vi mange tilbud til
unge lige fra netveerk med andre unge til
forskellige stottemuligheder, som du kan
laese mere om her.

Ungeweekender

P& ungeweekenderne er der lige s meget
gang i den, som blandt raske unge men-
nesker. Men pé kurserne er der forstdelse
for, at man ind i mellem kan vere nedt til
at traekke sig, hvis man er treet, skal skif-
te dialysepose eller lign. Kurserne bliver
planlagt af ungegruppen, og pa kurserne er
der bade faglige og sociale aktiviteter. Ak-
tiviteterne spaender bredt, der bliver spillet

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

MAIL: JJ@NYRE.DK

TLF.: 50 93 59 50 (MANDAG, ONSDAG OG TORSDAG KL. 9-15)

spil, hyggesnakket, og de unges graenser
er blevet udfordret ved fx bridgewalking
og bumperball. Af faglige emner har der
veeret opleeg om bivirkninger af medicin,
seksualitet, kognitive udfordringer, kost
og sociale rettigheder.

Ungekoordinator og ungegruppe
I Nyreforeningen har vi en frivillig ungeko-
ordinator Sofie Karlson, som alle unge med
en nyresygdom far tilbudt en snak med, nar
de melder sig ind i Nyreforeningen. Sofie
kan ogsa formidle kontakt til en anden ung
med en nyresygdom i naerheden af dig, som
du kan medes med. Sofie treeffes pé tlf.: 60
14 65 44 eller sofiekarlson@hotmail.com.
Nyreforeningen har desuden en meget ak-
tiv ungegruppe, som du ogsa er velkom-
men til at kontakte.

Nyrelinjen

P4 Nyrelinjen kan du ringe eller skri-
ve til en ung frivillig radgiver, som ved,
hvad det vil sige at veere ung med en ny-
resygdom eller vaere parerende. Lige nu
mangler vi en ung péa Nyrelinjen, som er
soskende til en ung med nyresygdom, s
har du lyst til at here mere om opgaven,
s& ring til mig.

Psykologstgtte

Nogle gange kan det veere nodvendigt at
soge professionel psykologhjelp, og som
ung er der flere forskellige muligheder for
at fa stotte til psykologhjelp.

Unge mellem 18-21 ar kan fa gratis psy-
kolog, hvis de henvises af deres laege med
angst eller depression.

Det er muligt at f& deekket 60 % af udgif-
ten til psykologbehandling, hvis man har
en alvorlig kronisk sygdom, herunder ny-
resygdom, eller er nertstiende parerende.
Psykologhenvisningen skal ske via egen
laege, og man kan fd deekket 12 samtaler.
Har du en stram gkonomi, kan Nyrefor-
eningen dakke egenbetalingen pa 40 %,
hvis du er medlem af Nyreforeningen.

Socialradgivning

Har du spergsmal om stettemuligheder
og sociale rettigheder, er du altid vel-
kommen til at ringe til mig. Det kan fx
veere spergsmél om merudgifter, stotte og
pkonomisk hjelp til uddannelse og arbej-
de eller SU handicaptilleeg. Til efteraret
kommer der et webinar 18 ar og hvad
sa?. Her kommer vi ind pa hvilke stotte-
muligheder, der er i forhold til arbejde og
uddannelse.

Ud at rejse

Hvis du skal ud at rejse og har ekstra ud-
gifter til forsikring eller transport, kan
der vere mulighed for at sege gkono-
misk stotte via Nyreforeningen. Mange
af Nyreforeningens lokalkredse har ogsa
ferielegater pa 1.000-2.000 kr., man som
medlem kan soge.

Giv lyd, hvis du har gode ideer
Har du ideer og ensker til tilbud, som vi
burde have til unge i Nyreforeningen, sa
kontakt ungegruppen, Nyreforeningens
2. neestformand Henrik Rasmussen eller
undertegnede, Jan Jensen. Du kan lese
mere om at veere ung med en nyresygdom
pé nyre.dk/ung.
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Det sker lokalt i

Hvornar mgdes vi igen?

yreforeningen

I en leengere periode har vi i Nyreforeningen kun medtes online, men heldigvis abnes der igen op for at medes fysisk. Det har vi
set frem til, og vi gleeder os til at se jer igen til moder, kurser og andre arrangementer. Vi holder os hele tiden opdateret i forhold
til myndighedernes retningslinjer, og sikrer os at arrangementerne holdes med de rette forholdsregler, sd vi alle trygt kan medes og

deltage i arrangementer igen.

Pa denne side kan du se nogle af de kommende arrangementer i vores lokalkredse. Hold dig ogsa opdateret pa vores hjemmeside
hvor der lebende vil blive tilfgjet nye arrangementer. Pa nyre.dk kan du finde din kreds p4 Danmarkskortet nederst pa siden. Klik
dig frem, og se hvilke arrangementer, der matte veere planlagt i dit lokalomrade.

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

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

15. august: Sommerudflugt.

29. august: Skovtur kl. 12.30 i Skive.
Mpgdested ved treehallerne bag Kvickly og atletikhallerne.

12. september: Motion for Nyrerne kl. 10.00.
Mgdested udmeldes senere.

@stiylland
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

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

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

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

2. oktober: Generalforsamling 2021 vil bliver atholdt lerdag
d. 2. oktober kl 15 pd Holbel Landbohjem. Der vil blive atholdt

en hyggelig fest efterfolgende med 3 retters menu.

FYN
Kredsformand: Lone Tomsen, tlf.: 40 32 34 34.

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

(Skriv “Nyreforeningen Kreds Fyn” i sogefeltet pd Facebook)

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

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

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

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

Kgbenhavn/Frederiksberg ..

Kredsformand: Henrik Pilgaard, tlf.: 28 43 50 10.

Mail: pilgaard3@tdcadsl.dk eller kbh.frb.nyre@gmail.com.
www.nyre.dk/koebenhavnfrederiksberg



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

29. maj: Nyrernes Dag og frokost pa Café Havehuset, Hillerod,
kl. 13

3. juni: Bestyrelsesmode, kl. 18, Hillerod
19. juni: Generalforsamling, kl. 13, Frivilligcenter Hillerod

26. juni: Loppemarked, kl. 10-14, Stengade 14, Helsingor

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

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

Kom med pa

LOKALT NYT

Kobenhavns Omegnskreds.........................
Kredsformand: Lis Videbeek, tlf.: 46 56 14 54.
Mail: Iv.flong@webspeed.dk. www.nyre.dk/koebenhavns-omegn

27. juni: Omegnskredsens érlige skovtur vil forst finde sted son-
dag d. 27. juni. Seet X i din kalender og gleed jer til en tur med
frokost og hyggelig samveer. Turen vil gé til Veteranbus museet i
Skeelsker.

28. august: Corona har udsat kredsens generalforsamling, der
skulle have fundet sted i februar 2021. En ny dato bliver lordag
d. 28. august kl. 13.00 pa Glostrup Bibliotek.

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

UNG

Teenkursus og Ungeweekend!

00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Teenkursus

Dato: 28.-29. august (lgrdag-sgndag)
Sted: Odense
Tilmeldingsfrist: 1. august.

P3 Teenkurset mgdes unge med nyre- eller urinvejs-
sygdomme i alderen 12-17 ar fra hele landet, og far
en masse sjove og spendende oplevelser sammen. Pa
kurset er du sammen med andre unge, som er i sam-
me situation som dig, og du har derfor god mulighed
for at tale om nogle af de udfordringer, man som ung
nyresyg oplever.

Ungeweekend

Dato: 24.-26. september (fredag-sgndag)
Sted: Odense
Tilmeldingsfrist: 15. august.

Kurset er for unge mellem 18-30 ar med nyresygdom,
og pa dette kursus vil der vaere mulighed for at tage en
kaereste eller en god ven med. Du er naturligvis ogsa
velkommen til at deltage alene. Pa kurset vil der veere
forskellige faglige oplaeg, og som altid pa ungekurserne
er der masser af tid til at tale sammen og ikke mindst
til at hygge sig med forskellige sociale aktiviteter.

Deltagerbetaling

Ungdoms- og teenkurser er gratis for nyresyge unge.
Pa ungeweekenden i efteraret vil der vaere egenbeta-
ling pa 500 kr. for den ven eller kaereste, man eventu-
elt tager med.

Praktisk

Har du spgrgsmal til ungearrangementerne eller vil du
tilmelde dig, sa kontakt Nyreforeningens ungegruppe
NFBU pa mail: nfbu@outlook.dk.

NYRENYT - NR. 2 - JUNI 2021
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Kurser 2021 ©:

Webinarer

Vi afholder lgbende faglige og sociale webinarer, dvs. on-
line seminarer, som henvender sig bredt til nyresyge, pa-
rorende og donorer. Webinarerne foregéar online og varer
typisk 1-2 timer, hvor der vil veere opleg, mulighed

for diskussion og at stille sporgsmal. Information om
kommende webinarer finder du pa nyre.dk/begivenhed

Medlemskursus

Dato: 30.-31. oktober (lordag-sendag)
Sted: Odense
Tilmeldingsfrist: 26. september

Lev livet — ogsa nar det er svaert. Dette kursus har fokus
pa, hvordan man som menneske handterer spendet fra
modlegshed til livsgleede samt pa motion og bevegelse.
Kurset henvender sig til alle, der lever med en nyresyg-
dom eller er pargrende.

Familiekursus i efterarsferien

Dato: 16.-20. oktober (lgrdag kl. 15 til onsdag kl. 12)
Sted: Sehgjlandet i Gjern, tet ved Silkeborg
Tilmeldingsfrist: 1. august

Nyreforeningen atholder familiekursus, hvor der bliver sat
fokus pa at leve i en familie med nyresygdom. Der vil veere

et kursus for familier, hvor en af foreldrene er nyresyg og et
kursus for familier med nyresyge bern. Kurserne holdes sam-
me tid og sted, men der er adskilte kursusprogrammer. De
sportslige og sociale aktiviteter foregar sammen. Pa kurserne
far man mulighed for at veere sammen med familier i samme
situation, at udveksle erfaringer og fa information fra fagpro-
fessionelle.

Nar mor eller far er nyresyg

Formalet med kurset er at give familier, hvor mor eller far er
nyresyg eller har en urinvejssygdom indsigt i og viden om,
hvordan man som foreldre bedst muligt informerer sine

bern om sygdommen. Kurset har fokus pa trivsel og velvaere.

Familier med nyresyge born og for familier

hvor barnet har en kronisk urinvejssygdom.

Kurset henvender sig til nyresyge born, deres foraldre og raske
soskende. Pa arets familiekursus vil der veere fokus pa at leve

i en familie med nyresygdom i forhold til born med nyresyg-
dom, raske sgskende og parforhold. Der vil ogsa vaere fokus pa
skolegang, nyretransplantation og pa nefrotisk syndrom.
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Temadag

Dato: 9. oktober (lordag)

Sted: Kursusstedets placering er endnu ikke pa plads,
men central placering i Danmark.

Tilmeldingsfrist: 5. september

Temadagen henvender sig til dig, der har en nyresygdom,
som er indgribende i din hverdag, men som ikke medferer
dialyse eller transplantation. Pa temadagen bliver du klogere
pé, hvordan du passer pa dine nyrer, almindelige reaktioner
pé kronisk sygdom og arbejdsliv. Derudover er der rig mu-
lighed for at tale sammen og erfaringsudveksle. Kurset hen-
vender sig bade til nyresyge og til parerende.

Deltagerbetaling

o Temadage koster 150 kr. pr. person.

o Weekendkurser i dobbeltveerelse koster 350 kr. pr. person.
o Weekendkurser i enkeltvaerelse koster 500 kr. pr. person.

o Familiekurser: Voksne og bern over 12 ar koster 500 kr.,
bern mellem 3-12 ar koster 250 kr. og born under 3 ar
er gratis.

o Webinarer er gratis.

o Ungdoms- og teenkurser er gratis for nyresyge unge. Pa
ungeweekenden i efteraret vil der vaere egenbetaling pa
500 kr. for den ven eller keereste, man eventuelt tager med.

Praktisk

« Tilmeldingerne er bindende, og ved afbud under en maned
fra start af kursus eller temadag far man ikke tilbagebetalt
deltagergebyret.

o Du kan fa naermere oplysninger om kurser og tilmelding
hos kursusansvarlig Jan Jensen pa tlf.: 50 93 59 50 eller pa
jj@nyre.dk.

o Har du onsker til kurser eller webinarer, er du ligeledes
meget velkommen til at kontakte kursusansvarlige.

o Du skal veere medlem af Nyreforeningen for at kunne
deltage i kurser og temadage.
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Pa campinghytteferie med hamodialyse

Haemodialysepatienter kan fgle sig meget bundet af deres dialyse, og det kan vaere svaert
at forestille sig, at man kan holde ferie, som man gnsker sig, nar man er afhaengig af

dialysebehandling. Heldigvis er der forskellige muligheder for at holde ferie. Her fortzeller
Stine om hendes campinghytteferie.

AF STINE TRANBERG JACOBSEN
PADAGOGISK ANTROPOLOG
HJEMME-HAMODIALYSEPATIENT OG MOR TIL LILLY

Da jeg selv startede i dialyse, var jeg ked
af at miste min helt almindelige frihed -
at jeg skulle indregne hospitalsbeseg hver
uge, og at mit liv skulle planleegges rundt
om hospitalets skema. Jeg kom s i hjem-
mehemodialyse, hvor jeg selv star for be-
handlingen hjemme, og det gav mig i hej
grad en folelse af at fo min frihed tilbage.

Den ultimative haemodialysefrihed fik jeg
med en NxStage maskine, som jeg kan
have med i bilen. Sidste sommer pakke-
de jeg maskinen og utallige kasser med
nodvendige materialer i min stationcar og
drog pa ferie — flere gange faktisk. Men her
vil jeg fortalle om min camping-hytte-fe-
rie med min datter.

Afsted pa camping

Jeg havde booket en lille campinghytte pa
samme plads og i samme uge som min
veninde og hendes familie. Selvom jeg
havde undersogt forholdene pa forhind,
var jeg spaendt pa, om jeg kunne kore hele
vejen til hytten med alle mine dialyseting.
Det kunne jeg heldigvis.

Jeg havde som neevnt bilen fuld af materi-
aler, men der var faktisk kun til én dialyse.
Materialer til de resterende dialyser fik jeg

leveret til hytten et par dage efter ankomst.
Chaufferen kunne, ligesom jeg selv, uden
problemer kore helt hen til hytten og leve-
re materialerne.

Selvom jeg normalt er hjemmehamodia-
lysepatient, var jeg alligevel spaendt ved at
skulle dialysere i helt nye omgivelser, da
jeg gjorde klar til min forste dialyse i hyt-
ten. Det hele forlgb som det skulle.

Da vi tjekkede ud, skulle jeg betale for
strom. Kvinden i receptionen var en smu-
le overrasket over den mangde strom, vi
havde brugt. Jeg forklarede, at jeg havde
en dialysemaskine med, som nok kraevede
lidt ekstra. Til det svarede kvinden, at de
da havde haft en gaest tidligere, som ogsé
havde en dialysemaskine med i sin cam-
pingvogn, og det var ikke noget problem.

Folelsen af ferie

Hele ugen dialyserede jeg om aftenen, nar
min datter sov, sd jeg kunne holde ferie hele
dagen sammen med de andre. P4 den made
fyldte dialysen stort set ingenting pa ferien
- og alle vi voksne var alligevel for traette
til noget som helst, nar ungerne forst sov.
Dagene gik med ture i poolen, is-spisning,
mooncar-rees og meget andet feriesjov.

P4 ferien valgte jeg at kere dialyse hver
anden dag, selvom jeg normalt kerer seks
dage om ugen. Det gav mig lidt ekstra “fe-
rie-folelse” — om man kan springe en dia-
lyse over, ved man bedst selv, og er man
i tvivl ber man rddfere sig hos sin lage.
Jeg kunne ikke merke forskel, da det kun
drejede sig om en enkelt uge med mindre
dialyse end vanligt.

Jeg ved, at mange dialyseafdelinger i Dan-
mark har en NxStage maskine, som man
kan lane til feriebrug, hvis man selv kan
varetage sin dialyse. Jeg kan pé det varme-
ste anbefale andre heemodialysepatienter
at pakke bilen og komme afsted pé ferie.
Det er guld veerd med sma éndehuller i
hverdagen som dialysepatient.
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Ferie i Danmark — ogsa med dialyse

Alle har brug for ferie, det er skgnt at fa luftforandring og vaere i nogle andre omgivelser end
normalt. Men hvordan kommer man afsted pa ferie nar man er afthaengig af dialysebehand-
ling? For mange kan det maske virke uoverskueligt, men med lidt ekstra planlaegning kan det
sagtens lade sig ggre at tage pa hotelophold, pa camping, i sommerhus eller noget helt fjerde.

& AF GUNNER NIELSEN
FORMAND FOR NORDJYLLANDS KREDS

Nyrenyt saetter her fokus pa en rekke af
de muligheder, der er for at holde ferie i
Danmark som dialysepatient, og hvad du
skal veere opmerksom pa - alt athengig
af om du er i P-dialyse eller haemodialyse-
behandling.

P-dialyse

Hvis du er i P-dialyse, kan du tage pa ferie,
alle steder hvor der er plads til dit dialy-
seudstyr, dvs. dialyseveesker, eventuel nat-
maskine og dropstativ. Konkret betyder
det, at du har mulighed for at holde ferie
rigtig mange steder i Danmark.

Hvis ferieturene kun er af kort varighed

kan du typisk have udstyret med i bilen.
Ved laengerevarende ture, eller hvis du
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ikke kan transportere al udstyret, kan du
vaelge at fa det leveret til dit feriested. Dia-
lysevaeskerne kan du fa sendt til ferieste-
det. Levering aftaler du enten direkte med
det firma som normalt leverer til dig eller
du kan fa hjelp af sygeplejerskerne i din
afdeling. Lav ligeledes en aftale med ferie-
stedet om at de kan modtage dine dialyse-
vaesker, sé de er klar til din ferie.

CAPD (Kontinuerlig ambulant
peritoneal dialyse)

Her skal du veere opmeerksom pé at have
ophangningsmulighed pé feriestedet til
din dialysevaeske. Du kan medbringe
dropstativ eller sorge for alternativ op-
haengningsmulighed.

APD (Automatisk peritoneal
dialyse) — Natdialyse

Veer opmeerksom pé at denne type dialy-
se kreever plads til at opstille natmaskinen
ved sengen, sa derfor er det vigtigt pa for-
hénd at undersoge, hvor meget plads der
er til maskinen. Maskine og udstyr vejer
ca. 35 kg, og det skal du have transporteret
til feriestedet.

Hzemodialyse

Er du i heemodialyse er der ogsa rigtig
mange muligheder for at holde ferie rundt
omkring i landet. Hvis du har mulighed
for at komme i geestedialyse pa en dialy-
seklinik, er det en fordel at veelge over-
natning i rimelig afstand af dialysestedet.
Hvis du selv varetager din behandling pé



en transportabel dialysemaskine kan du
holde ferie de steder, hvor der er plads og
mulighed for aflgb til din dialysemaskine.

Transportabel dialysemaskine

Er duihjemmedialyse eller hvis du er selv-
hjulpen ved dialyse, kan du tage pa ferie
med en NxStage dialysemaskine. I flere
regioner har du mulighed for at lane en
NxStage dialysemaskine, som din dialyse-
afdeling serger for, at du far instruktion i
at bruge.

Nar du har ldnt en NxStage dialysemaski-
ne, skal du lave en aftale med sygeplejer-
skerne i din afdeling om at fa sendt dia-
lyseveasker og hjelpemidler til feriestedet,
sé det er klar til din ferie. Lav ligeledes en
aftale med feriestedet om at de kan mod-
tage dine dialyseveesker.

En NxStage dialysemaskine vejer cirka 35
kg. Den er i en kuffert med hjul, sd den
nemt kan transporteres. Desuden er der
en kuffert med tilbehor. Der kreeves plads
og afleb ved brug af NxStage dialysema-
skinen. Ved brug af NxStage vil det vere
en god idé at sikre sig at det er muligt at
sidde behageligt under dialysen for ek-
sempel i en god liggestol eller i sengen.

Laekre strandhytter pa Klim Strand Camping, som er
rummelige, og velegnede nar du er i dialyse.

Foto: Martin Nielsen

Mange campingpladser i Danmark udlejer
campinghytter eller mobilehomes. I re-
daktionen bag Nyrenyt har vi for eksempel
kigget pa Klim Strand Camping hvor det
er muligt at leje et mobilehome med plads
til 6 personer. Her er der god plads, og i
nogle af hytterne er der bad og toilet i hyt-
ten, og dermed mulighed for at lave aflob
til din dialysemaskine. Der er naturligvis

mange andre dejlige steder i Danmark,
hvor man kan holde ferie, som dialysepa-
tient. P4 hjemmesiden dk-camp.dk/ferie-
type/hytte-feriebolig finder du 218 mulig-
heder for at leje campinghytter i Danmark.

Mobilehome med plads til 6 personer pa Klim Strand
Camping. Her er der god plads og mulighed for at lave
aflgb til din dialysemaskine. Foto: klimstrand.dk

Gaestedialyse pa dialysecenter

Er du i haemodialyse har du mulighed for
at komme i geestedialyse pd en dialyseaf-
deling i Danmark i neerheden af dit ferie-
sted. Denne mulighed kan du bruge uden
at veere selvhjulpen i dialysesituationen.
Anbefalingen fra Nyreforeningen er at du
sgger om geaestedialyse minimum to ma-
neder i forvejen og gerne tidligere. Vi an-
befaler ogsd, at du forst bestiller sommer-
hus, nér du har faet endelig bekreftelse fra
sygehuset pa, at du kan fa gaestedialyse.
Dialysebehandlingen er gratis og betales
af din hjemregion.

Nyreforeningens dialysecentre
Nyreforeningen driver to dialysesteder i
Danmark nemlig pa Fane og i Skallerup.
Her kan der bestilles dialyse nar du er pé
ferie i neerheden.

Fane

Pa Fane har Nyreforeningen indrettet en
klinik med to dialysepladser. Det er nemt
at komme til Fane, efter kun 12 minut-
ters sejlads fra Esbjerg leegger feergen til i
Nordby. Det er ogsa i Nordby at dialyse-
klinikken ligger. P4 Fang har du mulighed
for at leje et sommerhus, bo pé en kro eller
campingplads.

Nar du ikke er i dialyse kan du nyde den
laekre strand ud til Vesterhavet, cykle gen
rundt, spotte seler der ligger og soler sig

FERIE

eller hvad med at seette teenderne i den
vestjyske specialitet Bakskuld - saltet, tor-
ret og roget Ising.

Du kan booke feriedialyse pa Fang hele
aret rundt ved at kontakte koordinerende
sygeplejerske Per Eggert pa mail: fanoe@
nyre.dk eller pa tlf.: 27 62 67 28.

Skallerup

Dialysen Skallerup Klit, er beliggende i
Skallerup Klit Feriecenter. I klinikken er
der fire dialysepladser.

Ner ved Skallerup har Nyreforeningen
et sommerhus i Norlev, der udlejes til
medlemmerne. Derudover er det ogsé en
mulighed at tage et ophold hos Skallerup
Seaside Resort, hvor alle Nyreforenings
medlemmer far 10 % rabat pa listepriser
resten af aret. Her er der aktiviteter for
hele familien. I omradet ved Skallerup
dialysecenter er der desuden gode mulig-
heder for at leje et sommerhus eller hytte
pé en campingplads.

Omrédet omkring Skallerup er et dejligt
omrade til gature i den vilde utemme-
de natur, strandture, besgge det bergmte
Rubjerg Knude Fyr eller det charmerende
fiskerleje i Lonstrup.

Onsker du at bestille feriedialyse i Skal-
lerup, skal du kontakte klinikchef Birthe
Nielsen pa tlf.: 98 96 79 67 / 50 93 59 41
eller dialyse@nyre.dk.

God ferie i Danmark.

Pa Nyreforeningens
hjemmeside kan du lzese
mere om feriedialyse
og rejser generelt.

Her finder du ogsa en
oversigt over dialyse-
centre i Danmark.
Ga ind pa nyre.dk/rejser
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Tag pa ferie til sydens sol
med Nyreforeningen

| efteraret 2021 tilbyder Nyreforeningen to rejser for vores medlemmer
—den ene gar til dejlige Mallorca og den anden til skgnne Madeira.

I takt med at befolkningerne bliver vaccineret mod covid-19,
bade i Danmark og ude i Europa, satser Nyreforeningen pa til
efteraret at kunne genoptage vores populere udenlandsrejser.

To mulige rejser til sydens sol

Nyreforeningen planlegger i ojeblikket folgende ture til sy-
dens sol:

o Mallorca 7. - 21. september 2021

o Madeira 15. - 29. november 2021

Rejseleder og sygeplejerske med pa turen

Som altid pd Nyreforeningens rejser er der frivillige rejseledere
og sygeplejersker med pa turen. Vi serger naturligvis for dialyse
til dem, der har behov for det. Alle deltagere skal dog vere selv-
hjulpne eller have medhjelper med.

i byen.

Fa direkte besked om rejser

Onsker du at fa besked, nér der er nyt om vores rejser, sa send
en mail til mail@nyre.dk eller jettethaarup@hotmail.com. Sa
skriver vi dig pa maillisten.

Sé& snart de sidste detaljer om rejserne er pa plads, kan du laese
mere om disse pa Nyreforeningens hjemmeside nyre.dk, pd pla-
kater pa hospitalerne og pa mail, hvis du er tilmeldt maillisten - i
forste omgang om Mallorca.

Sporgsmal

Har du spergsmal til rejserne, brug for hjelp til at finde en dialy-
seklinik i udlandet eller sporgsmal til hvordan det er at rejse med
dialyse, s& kontakt rejsekoordinator Jette Thaarup pa mail jettet-
haarup@hotmail.com eller tlf.: 22 81 46 78 man-torsdag kl. 16-19.

Bo centralt pa Mallorca

P& Mallorca bor vi pa hotel ’Sunprime Waterfront, som ligger skont, lige ned til vandet i
den ostlige del af Palma. I forbindelse med opholdet er der reserveret dialyse i centrum
af Palma pa Diaverums klinik. Mallorca er en skon @, som byder pa gode transport- og
udflugtsmuligheder, og man kan selvfolgelig ogsa bare hygge sig med sol, shopping osv.

Teet ved vandet pa Madeira

P& Madeira bor vi pa hotel ’Four Views Baia, som ogsa ligger dejligt ved vandet. Klimaet
pé Madeira er mildt, sa selv midt i november foles det rart, og ogsd Madeira byder pa
mange spendende udflugtsmuligheder.
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Nyrelinjen
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Foto: Cille Kvartmann

Udvalgsformaend

Har du brug for at tale med en, som kender til hverdagens sma og store udfordrin-
ger ved nyresygdom?

Pa nyre.dk/nyrelinjen kan du fa kontakt til en erfaren nyresyg, pargrende eller
donor. Nyrelinjens frivillige lytter til dig, stiller spgrgsmal til refleksion og svarer
gerne pa spgrgsmal om deres egen situation.

Fa en bisidder med fra Nyreforeningen

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

Der kan veere mange arsager til at tage en bisidder med til en samtale. En af de
mest almindelige arsager er darlig kommunikation med sagsbehandleren. Men
gnsket om en bisidder kan ogsa skyldes, at man ikke kan overskue at sidde alene
overfor “systemet”, at man frygter at blive for fglelsesmaessigt bergrt under mgdet
og for eksempel blive vred og ulykkelig.

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

Denne medlemsservice er landsdaekkende. Hvis du gnsker at fa en bisidder med
til en samtale, kan du kontakte Nyreforeningens socialradgiver Jan Jensen pa
ji@nyre.dk eller tlf.: 50 93 59 48.

Sekretariatet

Direktor

Michael Buksti
TIf.: 40 90 29 48
Mail: mb@nyre.dk

Administrativ koordinator
Cille Kvartmann

TIf.: 50 93 59 48

Mail: ck@nyre.dk

Treeffes tirs-torsdag kl. 10-15

Organisationskonsulent
Karen Bangert

TIf.: 92 82 24 61

Mail: kb@nyre.dk

Nyreforeningens feriekoordinator

Radgivnings- og kursuskonsulent

Jan Jensen

TIf.: 50 93 59 50

Mail:;jj@nyre.dk

Traeffes man-, ons- og torsdag kl. 9-15

Projektmedarbejder
Maia Torstensson
TIf.: 92822473
Mail: mt@nyre.dk

Klinikchef Skallerup dialyse
Birthe Nielsen

TIf.: 50 93 59 41

Mail: dialyse@nyre.dk

Koordinerende sygeplejerske

Landsformand og formand
for forretningsudvalget

Jan Rishave

TIf.: 289093 14

Mail: jan.rishave@gmail.com

Naestformand og
ansvarshavende redaktgr
Malene Madsen

TIf.: 4033 65 70

Mail: mm@nyre.dk

Fungerende 2. naestformand
og ansvarlig for bgrn, unge
og bgrnefamilier

Henrik Rasmussen

TIf.: 60 60 43 12

Mail: henrik.og@dsa-net.dk

Formand for Pargrendeudvalget
Karen Marie Riis

TIf.: 21 620891

Mail: kmsriis@hotmail.com

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

Formand for Patientudvalget
Jesper Baand Villadsen

TIf.: 53 62 14 02

Mail: jovi@live.dk

s Nyreforeningen .
Blekinge Boulevard 2
2630 Taastrup
Treeffetid: tirsdag-torsdag kl. 10-15
TIf.: 4352 42 52
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Jette Thaarup Fang dialyse A E-mail: mail@nyre.dk N
TIf.: 22814678 Per Eggert Larsen ., www.nyre.dk
Mail: jettethaarup@hotmail.com TIf.: 27 62 67 28
Treeffes man-tors kl. 16-19 Mail: fanoe@nyre.dk K o
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Stot Nyreforeningen — du kan vinde
100.000 kr. til Fotex, Bilka eller Netto

Overskuddet fra lotteriet er med til at sikre, at vi kan
tilbyde kurser, aktiviteter og radgivning til vores
medlemmer samt stgtte forskning i nyresygdomme.

Igen i ar gennemfgrer vi vores lotteri. | ar Igber det fra 1. maj til 15. oktober,
og hvis du deltager, har du mulighed for at vinde mange gode praemier.

| ar er 1. praemien et gavekort pa 100.000 kr. til Fgtex, Bilka og Netto. Derudover er
der flotte gevinster fra Matas, Small Danish Hotels, Nibucopenhagen og Sport24.

Lotteriet er en af Nyreforeningens vigtigste indtaegtskilder i vores arbejde for
at forbedre livsvilkarene for mennesker, bergrt af nyre- og urinvejssygdom.
Sa stgt Nyreforeningen — kgb lodder i foreningens landslotteri 2021.

Du kan kgbe dine lodder hos en af foreningens lotterikoordinatorer
eller pa stoetos.dk — et skrabelod koster 30 kr. Det er som altid
muligt at melde sig som salger som enkeltperson, forening eller
skoleklasse pa nyreforeningen.stoetforeningen.dk.



