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Et helt Lilv
Yylot meeol valg

AF MALENE DEELE
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Nar man lever et liv med en nyresygdom,
sd er man konstant tvunget til at skulle
treeffe valg — ogsé valg, som ikke nedven-
digvis foles attraktive.

Jeg har pa egen krop provet talrige gange
at skulle treeffe et valg, som samtidig bety-
der et fravalg af noget andet. Noget, som
jeg maske gerne ville eller havde lyst til.
At veere nodt til at treeffe et sadant valg er
pé alle mader angstfremkaldende. Men
nar det er sagt, hvis vi som nyresyge ikke
forholder os aktivt til de konkrete valg og
tager stilling, s er der ogsa stor sandsyn-
lighed for, at vi mister muligheden for at
leve et liv med livskvalitet.

Nar det handler om at treeffe et valg - ogsa
de sveere valg — sa er mit rad altid, at det er
vigtigt at fole efter og vurdere med sig selv,
hvad der foles trygt, og hvad der ikke foles
trygt. I bund og grund tager mavefornem-
melsen sjeeldent fejl.

Personligt har jeg selv haft stor gleede af
at sige hejt, hvad der foles utrygt, for pa
den méde har det veeret nemmere for mig
at acceptere, at jeg var i den givne situati-
on. Men nar man er kommet sa langt, og
hejt og tydeligt kommunikerer, hvad man
er bange for, sa er det samtidig vigtigt, at
personalet pé sygehuset er lydher over for
frygten og aktivt undersoger, hvad der kan
gore situationen mere tryg. Det kunne fx
handle om, hvordan man som dialysepa-
tient kan fole sig tryg, forste gang man skal
i dialyse, men ogsa om meget andet.

Jeg har i mit liv som nyrepatient staet over
for mange valg, og ét af de valg, jeg overve-

jede ngje, var, om jeg skulle beholde min
fistel, efter at jeg var blevet transplanteret
med en ny nyre. For mig handlede det i hoj
grad om fistlens udseende. Jeg folte, at folk
kiggede underligt pa mig, nar jeg havde
korteermede bluser pd, og deres blik var
udelukkende feestnet mod min fistel.

Men det, man skal huske pa, er, at ned-
laeggelse af en fistel efter transplantation er
forbundet med en raekke sundhedsfaglige
og personlige overvejelser. Overvejelser,
som man ber tage i betragtning, inden
man traeffer det endelige valg, og bla. no-
get som du kan leese meget mere om i dette
nummer af Nyrenyt.

Efter moden overvejelse valgte jeg for mit
eget vedkommende, at min fistel er min

frihed. Det betyder, at jeg har valgt at be-
holde den, sé jeg selv kan tage mine blod-
prover via fistlen. Og skulle der komme en
dag, hvor min transplanterede nyre stir
af, sd betyder det faktum, at jeg fortsat har
min fistel, at jeg umiddelbart kan starte i
dialyse igen. Den kosmetiske del har jeg
accepteret. I dag ser jeg saledes min fistel
som en del af min livsforsikring.

Men det var mit valg, og det foltes rigtigt
for mig. For dig er valget maske et andet,
og glem ikke, at kun du ved, hvad der er
det bedste valg for dig.

God leeselyst.

Malene Deele
Landsformand
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Arets Solfanger gives til én, der har bidraget til oget livskvalitet
for nyresyge. I dr gik prisen til familien Villadsen, med folgende

begrundelse:

“Familien Villadsen har formaet at holde sammen, og at se
det bedste i en sveer tid. Far Jesper har gjort et stort arbejde
for Nyreforeningen i Nordjylland, og han har senest pataget
sig formandsposten for patientudvalget. Jesper og hans kone

familien deltaget i en rackke af de videoer Nyreforeningen har
produceret, og her har detrene Sofie og Johanne gjort et stort

indtryk, og spredt glaeede og optimisme”

Mette var frontfigurer da den forste nyre blev byttet. Senest har

Familien Villadsen blev meget overraskede over haederen, og
Jesper Villadsen siger: “Det er en stor ere for os alle, at vi er
valgt til Arets Solfanger. Vi gor jo kun det, vi foler er naturligt.
Vi er glade for, at andre kan bruge det”

Per Eggert modtager
Nyreprisen 2022

Nyreprisen er en pris som uddeles i forbin-
delse med Nyreforeningens landsmede, og
den gives til professionelle sundhedsakte-
rer, der har gjort en ekstraordinaer indsats
for nyresyge i Danmark.

I 2022 gér Nyreprisen til Per Eggert Lar-
sen for hans store arbejde som koordine-
rende sygeplejerske pa Nyreforeningens
dialyseklinik pa Fane. Per har fra sason

2022 valgt at ga pa pension, og han heedres
derfor for at have veret klinikkens ansigt
udadtil og den person, som dialysepatien-
terne medte, lige siden Nyreforeningen
overtog klinikken i 2016.

I gennem drene har Per gjort en kempe
indsats for nyresyge, og han har veeret med
til at fa dialyseklinikken p& Fang pa land-
kortet i bade Danmark og Tyskland.

Arets ungeweekend
gik til Lalandia

Der blev grinet, hygget og slappet af sam-
men, da Nyreforeningens ungegruppe
- NFBU - inviterede unge med en ny-
resygdom pa weekendophold i Lalandia,
Billund. Weekenden var for unge i alde-
ren 18-30 ar, og i &r foregik den i dagene
fra den 1. april til den 3. april. Weeken-
den bed pa en blanding af faglige og fysi-
ske aktiviteter samt hygge og afslapning.

Deltagerne var enige om, at det havde
veeret en god weekend, og Juliane Ther-
kildsen pa 23 ar, som var med for forste
gang, er ikke i tvivl om, at hun vil anbefale
andre unge nyresyge at tage med pa un-
geweekend. ”Jeg synes, at det har veeret en
god og sjov weekend, hvor jeg oplever, at
jeg er blevet en del af et helt saerligt feelles-
skab med andre unge, som kender til dét at
have en nyresygdom,”
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Ny kogebog og digital kostplatform pa vej

Kost og ernaering kan have stor betydning og fylde meget i hver-
dagen, nir man er nyresyg. I Nyreforeningen er vi derfor utroligt
glade for, at vi fra to forskellige kilder har fiet penge til to pro-
jekter pa kost- og erneeringsomrédet, nemlig for det forste penge
til at producere og udgive en kogebog med fokus pé opskrifter til
dialysepatienter, og for det andet penge til at udvikle en digital
kostplatform, hvor man finder viden om kost til nyresyge.

Arbejdet med at producere kogebogen og udvikle den digitale
kostplatform er allerede i gang, og vi ser frem til senere pa aret
at kunne tilbyde vores medlemmer dels en ny kogebog og dels
adgang til en digital platform med hjeelp til kosten.

TI'LLYKKE

- 40 ar med lokale
arrangementer pa’
Fyn og i Sydestjylland

I Nyreforeningen arbejder vi lokalt, regionalt og nationalt
for at forbedre livsvilkarene for nyresyge og deres péare-
rende, og i 2021 kunne to af Nyreforeningens lokalkredse
fejre, at de har gjort det i, hvad der svarer til nasten en
halv menneskealder. Kreds Fyn og Kreds Sydestjylland
havde nemlig begge 40 ars jubileeum, og de er dermed
blandt de aldste lokalkredse i foreningen. P4 grund af
corona blev fejring af begge jubileer udskudt til i ar, og
markeret med god mad og musik. Mere end 50 personer
var med til at fejre jubileeet i Sydestjylland sendag den 6.
marts 2022, og pa Fyn er lige s mange tilmeldt til festen,
der holdes lgrdag d. 18. juni 2022. Herfra skal lyde et
stort tillykke til Fyn og Sydestjylland.

TRZN HANDSTYRKE
OG STRESS AF MED
NYREBOLDEN

Nu kan du kgbe en stressbold i Nyreforeningens

webshop. Bolden, der er formet som en nyre, er
god til at traene handstyrke samtidig med, at den
har en afstressende effekt.

Ved at klemme pa bolden styrker du
venepumpen og gger blodcirkulationen i hand,
fingre og underarm.

Har du AV-fistel, kan bolden ogsa bruges til at
styrke din fistelarm. Nar du kgber nyrebolden,
stgtter du Nyreforeningens arbejde for nyresyge,
pargrende og donorer.

Som medlem af
Nyreforeningen
kan du kgbe

bolden for 40 kr.



Nyrevenlig sommermad

Sol og sommer er forbundet med varme, og dermed er det en tid, hvor det er vigtigt at
forebygge henholdsvis solstik og hedeslag. Du kan beskytte dig mod solen ved at opholde dig i
skyggen eller bzere en hat, og huske at drikke vand. Sommer er ogsa ensbetydende med ekstra
hygge, i form af mere vaeske, alkohol og grillmad. | det fglgende finder du ideer til nyrevenlig
sommermad, og hvordan du kan vaere opmaerksom pa salt og veeske i sommermanederne.

£2

Det er en god idé at holde styr pa dit dag-
lige veeskeindtag. En af veeskens vigtigste
funktioner er at transportere neeringsstof-
fer fra tarmen med blodet rundt i kroppen
og ud til cellerne hvor neringsstofferne
skal bruges.

Drik overvejende vand for at deekke dit vae-
skebehov, da det ikke bidrager med kalorier.

Sommer byder pa en masse frisk frugt - og
dermed muligheden for maske at spise no-
get mere frugt og grent end du plejer.

Veske skjuler sig i maden, serligt i frugt,
gront, frugtgroad, koldskél og supper.

VASKEINDHOLD |
UDVALGT FRUGT
OG GRONT

Banan 75 %
Zbler 85 %
Baer: 88-90 %

Meloner 90 %
Blomkal 92 %
Agurk 96 %

Gode rad, hvis der skal spares pa

vaesken

o Drik af sma glas eller kopper, frem for
store glas eller krus.

o Du kan lindre terstfornemmelsen ved at
oge spytproduktionen, sa du ikke foler dig
konstant tor i munden, ved at tygge tygge-
gummi, have sma stykker syrlige frugter
som citron, frisk ananas, appelsin og grape
pa tungen.

AF MARIANNE CHRISTENSEN, OUH-SVENDBORG SYGEHUSE
OG TINA EGDALEN, SYDVESTJYSK SYGEHUS

FOTOS AF OPSKRIFTER ER TAGET AF NYREFORENINGEN

TJEK OM DU HAR GODE
SALTVANER PA SALTTEST.DK

Nye anbefalinger for alkohol
Selvom det méske kan vere fristende med
en kold ¢l eller et glas kold vin om som-
meren, sa nyd alkohol med made, da det
er vanddrivende og samtidig taeller med i
veaeskeindtaget.

Som noget nyt skelner de nye anbefa-
linger ikke mellem, om du er mand el-
ler kvinde. Det hedder nu 10-4, hvilket
betyder, at hvis du er 18 ar eller over er
anbefalingerne at du hejst indtager 10
genstande om ugen og hgjst 4 genstande
pé samme dag. Er du under 18 ar, sa lad
vere med at drikke alkohol.

Vi far for meget salt

Du skal vere opmerksom pa, at salthol-
dig mad kombineret med varme gger din
torst endnu mere. Har du samtidig veaeske-
begrensning, kan du blive udfordret pa
dit veeskeindtag. Men ved en nedsat ny-
refunktion betyder for meget salt ogsa, at
der ophobes vand i kroppen.

For ikke at spise mere salt end anbefalin-
gen pa 5-6 g salt dagligt, er det vigtigt at du
har fokus pé dine indkebsvaner. 75 % af
det salt du spiser, stammer fra almindelige
fodevarer som bred, paleg, ost og ferdi-

PR@V QUIZZEN 'SLUK T@RSTEN |
VAND' PA ALTOMKOST.DK

gretter. Veer opmaerksom pa saltindholdet
i de vegetariske produkter, da de ogsa er
forarbejdet/feerdigretter. Du sparer mest
salt ved at veelge fodevarer med Nogle-
hulsmeerket, ved at lave din mad fra bun-
den eller ved at anvende middagsrester
som paleg.

Grill - taeenk omvendt

Vi griller, fordi det i det gode vejr er nemt,
og det er hyggeligt. Nér vi planlegger, teen-
ker vi ofte pa kedet, der skal grilles og der
serveres brod og salat til.

Men prov i stedet at teenke omvendt: Ret
forst fokus mod tilbehoret (se opskrift pa
neste side) og derefter pa kod eller fisk.
Velger du uforarbejdet ked, far du oven i
keobet mindre salt.

Veer opmerksom pa saltindholdet i fx
smor, sennep, ketchup, flutes, feta, hallou-
mi og mozzarella.

N@GLEHULSMZERKET
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Med ngglehulsmaerket som guide,
kan du trygt veelge de madvarer
med mindst salt.




KOLDSKAL SOM
HOVEDRET

2 personer

o 250 ml Protino® Plus citron/vanilje
o 550 ml soyadrik

o 1 spsk. citronsaft

o 100 g Havrefras

SADAN G@R DU

1. Soyadrik tilseettes citronsaft og star i
ca. 15 minutter ved stuetemperatur.

2. Protino® Plus citron/vanilje blandes
med den syrnede soyadrik.

3. Havrefras tilsettes.

TIPS

Soyadrik kan bruges uden syrningen.

Protino® Plus findes med forskellig smag.

Altenativ topping i stedet for Havrefras:
Rugbred i tern drysset med kanel- eller
vaniljesukker og terret i ovnen.
Koldskals crunch, hvor flere har
Noglehulsmaerket.

NZARINGSINDHOLD
pr. person (400 ml):

2481 kJ / 593 kcal

Fedt: 21,8 g

Kulhydrat: 69,3 g
Protein: 28,5 g

Fosfat: 592,9 mg

Kalium: 637,3 mg

Salt: 1,8 g
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GRILLEDE
GRONTSAGER

4 personer

o 500 g kogte kartofler i bade
o 1squash

o 2rodlog

o 1 red peberfrugt

o Y5 dése kikerter

o 3 spsk. olie

o Y tsk. sed chilipulver

o Y tsk. terret rosmarin

o Lidt salt og peber

SADAN G@R DU

1. Squash og peberfrugt skeeres i staenger.

2. Rodleg skeres i bade, der haenger
sammen i den ene ende.

3. Veeden heldes fra kikeerterne.

4. Det hele laegges i en pose og der
tilsaettes olie og krydderier.

5. Luk posen og vend den et par gange.

. Heeld blandingen i en alubakke.

7. Grontsagerne grilles i ca. 15 min,
vendes undervejs.

8. Heldes i et fad og serveres med en
kold dressing.

(o)}

TIPS
Grontsagerne serveres med grillet fisk
eller kyllingebryst.

KOST

f

KOLD DRESSING

4 personer

o 250 ml creme fraiche 18%

o 2 tsk. frysetorret dild og 2 tsk.
frysetorret persille

o 1 fed hvidleg revet

o Lidt salt og peber

SADAN G@R DU:

1. Bland ingredienserne.

TIPS
Gerne friske krydderurter i rigelige
mengder.

{
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Patientfortalling

TR

"Dialysen er et deltids-
job med livet som lgn”

Karina Kgster pa 50 ar er nyresyg og har bipolar lidelse. Da hun begyndte i dialyse,
var hun overbevist om, at hun ville dg. Her fortaller hun, hvordan det er at bede
om hjzelp og lande solidt i livet som dialysepatient.

AF KARINA ERTMANN KRAMMER

- KOMMUNIKATIONSKONSULENT I NYREFORENINGEN

Aret er 2013, og Karina Koster burde vare
begyndt i dialyse. Men hun er bange. Hen-
des nyrefunktion er pa 15 %. Hun har faet
anlagt en fistel og er pa den made klar til
dialyse, men noget holder hende tilbage.

”Jeg var overbevist om, at jeg ville de,
hvis jeg startede i dialyse,” forteller Ka-
rina Koster og fortsetter: “Inden jeg be-
gyndte i dialyse, blev jeg vist rundt pé
dialyseafdelingen. Jeg kom ind pa en stue
med to kvinder i heemodialyse. De vealger
desveerre en stue med to smé aldre kvin-

der, der ligger og sover med aben mund
og indsunkne kinder. Som de 1a der, lig-
nede de skeletter. Jeg fik et chok, si jeg
trak tiden”

Konsekvensen var, at Karina blev mere og
mere treet. Hun fik darlig smag i munden,
og til sidst begyndte hun ogsa at kaste op.
“Men jeg ville for alt i verden ikke i dialy-
se, for billedet af de to eldre kvinder pa
dialysestuen sad fast p4 min nethinde, og
jeg var sikker p4, at jeg ville dg, nar jeg fik
nalen i armen”

Karina Kester pa 50 ar er nyresyg og har
bipolar lidelse, som bla. betyder, at hun
opfatter verden meget sort/hvid og har
tendens til angst og depression.

Har aldrig bedt om hjzelp

Efter 14 dage med daglige opkastninger
matte Karina indremme over for sig selv,
at situationen ikke var holdbar. Hun kon-
taktede sin nyrelege og sagde, at hun var
Kklar til at starte i dialyse. Nyrefunktionen
var nu nede pa 7 %. Men angsten var ikke
blevet mindre, og situationen var sd over-



Selvom det er en dialysedag, sa skal der selvfglgelig heppes
pa handboldherrerne, nar de spiller finale.
Foto: Nyreforeningens Instagram

veeldende, at Karina sogte hjelp. Noget
der ellers er uvant for hende, som bor ale-
ne og normalt klarer alt selv.

”Jeg har i hele mit sygdomsforleb klaret
alting selv. Alle leegesamtaler og alle de
grimme beskeder. Men at komme i dialyse
var en stor livsomveeltning. Jeg veelger der-
for at melde mig ind i Nyreforeningen og
bliver ogsa medlem af foreningens Face-
book-gruppe. Det forste opslag, jeg laver i
gruppen, er angstpraeget. Jeg er bange, og
jeg tror, jeg skal do — skriver jeg. Hvordan
klarer I andre det, hvad gor I, sporger jeg.
Jeg forsogte at gribe ud efter et eller andet,”
forteeller Karina.

Karina Koster bliver diagnosticeret med
bipolar lidelse efter sin mors sygdomsfor-
lgb i 2008. Moren fir en tumor i hjernen,
og Karina ser, hvordan hun langsomt bli-
ver darligere og darligere. ”Jeg blev ban-
ge for livet helt generelt, da jeg s& min
mor blive syg og miste sig selv. Jeg har
en grundleggende angst for ikke at have
kontrol, og pludselig var det tydeligt, at
béde livet og min fornuft ikke var givet,”
forklarer hun.

En fremmed holder min hand
“Malene (som i dag er Nyreforeningens
landsformand, red.) ser mit opslag pa Fa-
cebook, og selvom jeg egentlig ikke har
bedt om hjelp, sa kontakter hun forman-
den for min lokale kreds. De blev enige
om at sorge for, at jeg fik en person med
til min forste dialyse. Det blev Rie, og hun
sad i venteveerelset, da jeg skulle i dialyse
forste gang. Da hun tog imod mig, bred
jeg sammen. Jeg var virkelig bange! Men
jeg blev grebet. Jeg fik den storste omfav-
nelse, og Rie holdt mig i hdnden den dag,”
forteeller Karina.

Da Karina havde besluttet sig for at ga i
dialyse, gik der to dage for den forste dia-
lyse. I de to dage kastede hun slet ikke op.
”Jeg tror, at jeg kastede op, fordi jeg var
forgiftet, men ogsa fordi jeg var bange.
Og i de to dage, fra jeg accepterede at

skulle i dialyse og til
min forste dialyse,
oplevede jeg at bli-
ve loftet af de man-
ge gode mennesker
i Nyreforeningen og
Facebook-gruppen.
Jeg er aldrig blevet
’krammet’ sd meget.
Alle mulige menne-
sker, jeg ikke kendte,
fortalte mig, at jeg
selvfolgelig ikke skul-
le de. De fortalte om
deres egne forleb, og
jeg blev bombarderet
med gode historier,
som var med til at
lpfte mig”

Angsten slipper sit tag

“Selve behandlingen viste sig ikke at veere
noget serligt. Jeg troede jo, at nér jeg fik en
nal i armen, sa ville jeg ligge som de to kvin-
der, jeg havde set. Men jeg leerte ret hurtigt
at hvile i selve behandlingen. I dag betragter
jeg dialysen som mit deltidsjob, og jeg gar
’pa arbejde’ med livet som lon,” siger Karina.

Selvom den bipolare lidelse udfordrer
Karina i forhold til hendes nyresygdom,
er der en ting, der virkelig hjelper. Kari-
na kender nemlig sig selv og sine graenser
rigtig godt. Derfor vidste Karina ogsé med
det samme, hvilken dialyseform hun skul-
le veelge.

”Jeg skulle have heemodialyse pa hospita-
let. Nar man har bipolar lidelse, kan man
veere fuldsteendig ligeglad med alting i pe-
rioder, og i andre perioder ville jeg ikke
have tid til at dialysere, fordi jeg ville have
gang i for mange ting. Sa jeg turde ikke
veelge andet. Helt fra begyndelsen har jeg
ogsé haft en aftale med personalet pa af-
delingen om, at hvis jeg udebliver fra en
dialyse uden forklaring, s& ringer de til
min kontaktperson i socialpsykiatrien i
kommunen. Det har heldigvis aldrig veret
nedvendigt,” siger Karina.

TRYG DIALYSESTART

Selvom Karina Kester har vannet sig til
dialysen, sd foler hun ogsd, at hun fra tid
til anden er fengslet af sine kost- og ve-
skerestriktioner.

”Nar jeg beklager mig over mine restrik-
tioner, foreslar folk, at jeg tager dialysen
hjem, sé jeg kan dialysere mere og slippe
for nogle af de mange restriktioner. Men
det kommer aldrig til at ske. Jeg star med
ansvaret alene. Der er en risiko for, at jeg
kommer til at do af den her sygdom, hvis
jeg selv har ansvaret for dialysen i perio-
der, hvor jeg enten er ligeglad eller ’har for
travlt) siger hun.

Efter otte ar i dialyse haber Karina Koster,
at hun pa et tidspunkt kan fa en ny nyre. I
dag frygter hun allermest, at hun skal bru-
ge resten af livet i dialyse.

“Jeg frygter, at jeg en dag bliver smidt af
transplantationslisten. Jeg tror, at min sjzel
vil dg, hvis jeg mister habet om en ny nyre.
Jeg har det ubetinget bedst, nar der er hab.
Men jeg prover hele tiden at fokusere pa
det positive,” slutter hun.



Dialysestart kraever tilveenning og
saetter mange tanker i gang

For langt de fleste @ndrer hverdagen sig markant, nar man begynder i dialyse, og det er der-
for ogsa naturligt, hvis man oplever, at det indimellem er svaert. Afdelingssygeplejerske pa

Rigshospitalet, Sarah Rytter, fortzeller, hvordan de tager imod nye patienter i centerdialysen,
og hvad de ggr for at sikre en sa tryg start som muligt.

A

For mange er det overvaldende at be-
gynde i dialyse, idet den vante hverdag
pludselig er en helt anden. Og med de
mange omvzltninger folger ogsa nerve-
sitet og bekymringer for situationen. P&
Rigshospitalets centerdialyse arbejder
personalet meget aktivt for at skabe en sa
tryg og rolig start pa dialysen som muligt
for patienten.

At starte i dialyse kan opleves som et
stort kontroltab; man er syg og skal ind
pé hospitalet et par gange om ugen, hvil-
ket betyder, at ens hverdag pludselig skal
indrettes efter behandlingen”, forteller
afdelingssygeplejerske pa Rigshospitalet,
Sarah Rytter, og fortsetter:

”Nar noget er nyt og usikkert, er det na-
turligt, at man som menneske hzfter sig
ved de fa ting, som er genkendelige — da
det skaber tryghed. Og for os, der arbejder
pé afdelingen, er det netop vigtigt, at vi far
skabt trygge rammer for patienterne gen-
nem stor grad af forudsigelighed”
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AF MAIATORSTENSSON, KONSULENT HOS NYREFORENINGEN
OG MATT COTTRELL, PROJEKTASSISTENT

For at sikre forudsigeligheden prover le-
delsen i sd vid udstraekning som muligt at
sikre, at det er det samme personale, som
patienterne meder fra gang til gang, og at
det ogsd er den samme stue, de kommer p3,
samt at de har den samme plads pa stuen.

Pargrende er solide stgtter

Som ny patient pa dialyseafdelingen bliver
man medt af en erfaren sygeplejerske, som
viser en rundt, og som serger for, at man far
den nedvendige information, sa man bliver
fortrolig med stedet, personalet og de dag-
lige rutiner pé afdelingen. Kort tid efter bli-
ver man desuden indkaldt til en startsam-
tale med en leege og sygeplejerske, hvor ens
parerende ogsa har mulighed for at deltage.

“Det kan veere en stor hjelp at have en pa-
rorende med de forste par gange eller, nar
man foler behov for det. Den parerende
kan fungere som stotte og et ekstra sat grer
i forhold til at huske den information, man
far. Fra personalets side ser vi det ogsa som
en stor hjeelp, nar parerende er med, da den

parerende kender og ser patienten pa en
anden made, end vi ger, og de har maske
et mere reelt billede af, hvordan patienten
egentlig har det, ” siger Sarah Rytter.

Fortael, hvordan du har det

Alle mennesker er forskellige, og det bety-
der ogsé, at der er mange forskellige reak-
tioner pa at starte i dialyse. Og det er ikke
unormalt at opleve, at det til tider kan veere
sveert. Sarah Rytter forteeller, at personalet
pé afdelingen generelt er gode til at se, hvor-
dan patienterne har det, men hun pointerer,
at personalet ikke altid far gje pa det hele, og
derfor er det vigtigt, at man som patient gi-
ver udtryk for sine tanker og bekymringer.

”Vi oplever, at patienterne pa afdelingen
har mange forskellige bekymringer. Det kan
vaere, at der er brug for at f afklaret nogle
ting med leegen, at der er nogle praktiske
ting, der skal pé plads, eller at man blot har
brug for at fa luft for sine tanker og bekym-
ringer. I alle tilfeelde kan vi som sygeplejer-
sker veere med til at hjeelpe patienten videre””



TRYG DIALYSESTART

Det er naturligt at blive bange

Nar man lever med en kronisk nyre- eller urinvejssygdom, er det naturligt, at bekymringer og
frygt en gang imellem fylder. Psykolog Maria Lund Kristensen fortaeller her, hvordan man skaber
mere ro i krop og sind, hvis man en gang imellem bliver overmandet af bekymringer og frygt.

-

f‘ AF MAIA TORSTENSSON
KONSULENT HOS NYREFORENINGEN

Nér man bliver diagnosticeret med en kronisk sygdom, skal man
ikke bare lere at hdndtere selve sygdommen, men ogsa de konse-
kvenser sygdommen har for ens hverdag og felelsesliv.

"Det er naturligt, at sygdom giver anledning til bekymringer og frygt
for hvad, der kommer til at ske. Maske bliver man bange for en be-
stemt behandling, en operation, eller hvilken betydning sygdommen
far for ens fremtidige liv” forteeller psykolog Maria Lund Kristensen
og fortseetter:

”Nar sygdom truer, sa er det naturligt, at vi frygter at miste de ting, vi
har keert i livet, fx et normalt arbejds- eller familieliv”.

Ifolge Maria Lund Kristensen er der en grund til, at vi bliver ramt af
en given folelse.

”Nar vi oplever frygt, sa skyldes det at kroppen prover at passe pa os,
ndr vi stdr over for noget, som potentielt kan veere farligt”

Men bekymringer og frygt kan ogsa tage overhidnd og komme til at
forstyrre ens liv.

Det bliver et problem, hvis frygten er ude af proportioner i forhold til
virkeligheden, og den griber sa meget ind i ens hverdag, at man aen-
drer adfeerd, undgér de ting, der kan udlese angsten eller undlader at
gore de ting, som gor en godt’, siger Maria Lund Kristensen og slutter:

”Nér angsten rammer, si teenker man automatisk meget sort/hvidt.
Angsten speerrer simpelthen for, at man kan se realistisk og nuanceret
pa tingene. Men ved at acceptere frygten er det muligt at aendre det”

Psykologens rad til at mindske
bekymringer og frygt i hverdagen

Del dine tanker og fglelser med andre

Det kan vaere en stor hjealp at tale med andre
om, hvordan du har det, sa du ikke er alene med
dine tanker og bekymringer. Det kan enten vaere
dine nermeste, sundhedspersonalet, som du har
tillid til, eller en, som selv har vaeret igennem det
samme som dig.

Tillad frygten at veere der

Alle fglelser er der af en grund, og det er helt
normalt at bekymre sig og fgle frygt. Det kan
lindre og mindske fglelsen, hvis du tillader
fglelsen at veere der. Bliver frygten for sveer at
handtere og pavirker den din hverdag negativt,
sa sgg hjelp. Gennem din praktiserende laege er
det muligt at bede om en henvisning, sa du kan
fa professionel psykologhjzlp.

Kom ned i kroppen og ud af hovedet

Nar frygt og bekymring fylder for meget i
hovedet, sa kan det veere en god idé at ggre
noget, hvor man bruger kroppen og sanserne
for pa den made at komme ned i et andet

gear. Du kan dyrke blid motion, ga en tur, lave
havearbejde eller bare sidde ude og nyde solens
varme straler pa din kind.

Brug taknemmelighed som medicin mod angsten
At praktisere taknemmelighed kan virke som en
modgift mod bekymringer og angst. Det er ikke
altid nemt at finde taknemmeligheden, saerligt
hvis man er fastlast i frygt og angst. @v dig fx ved
dagligt at skrive store og sma ting ned, som du er
taknemmelig for.

11



Ann Mikkelsen pa 70 ar fik for otte ar siden nedlagt sin fistel, men allerede et ar senere var
hun tilbage i dialyse. Her fortaeller hun om, hvordan beslutningen har pavirket hende.

‘Yi AF KARINA ERTMANN KRAMMER

KOMMUNIKATIONSKONSULENT I NYREFORENINGEN

“Jeg ville gore det igen,” siger Ann Mik-
kelsen som svar pa spergsmalet, om hun
har fortrudt at fa nedlagt fistlen, nér hun
sé kort tid efter matte tilbage i dialyse.

Ann blev transplanteret i 2010, og herefter
begyndte tankerne om at fa nedlagt fistlen
i hendes venstre arm ret hurtigt. Flowet i
Anns fistel var nemlig meget hejt, ogsa efter
transplantationen. "Det snurrede i hele ven-
stre side af min krop, nar jeg 1a pa den side.
Det var ikke til at holde ud;” forklarer Ann.

Men Anns leege mente ikke, at det var en
god ide at nedlegge fistlen. Ann var dog
sé generet af sin fistel, at hun blev ved med
at sporge leegen. Til sidst blev hun sendt
til undersegelse pa Rigshospitalet. Her an-
befalede karkirurgerne hende at nedlagge
fistlen pga. det hoje flow, der risikerede at
gore skade pa hendes hjerte.

Ikke uproblematisk

Ann fik fistlen nedlagt i 2014, men det
skulle tage lang tid, for generne efter ned-
laeggelsen var helt vaek. Og faktisk var der
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i tiden efter gjeblikke, hvor Ann fortred,
at fistlen blev nedlagt. Ann dgjede nemlig
i lang tid med smerter, blandt andet pga.
en blodprop i armen. I dag fortryder hun
dog intet.

“Hvis det er vigtigt for en at fa nedlagt sin
fistel, s ma man tage det med, der kom-
mer. Nu er smerterne vek, men der er
stadig en lille summen i min venstre arm.
Men der skal ikke veere tvivl om, at jeg vil-
le gore det igen,” siger hun.

Et &r efter nedleeggelsen af fistlen kom Ann
tilbage i dialyse, og lige nu bruger hun et
permanent kateter i lysken som adgangsve;.

“Det er ikke sjovt at have et kateter i
lysken. Men jeg vil ikke have lavet en fi-
stel i hojre arm. Hvis jeg far det, sd er jeg
bange for, at jeg ikke kan klare mig selv,
nar jeg ikke ma bzere pa noget over 2 kg.
Sd kan jeg ikke kobe ind og vaske tgj selv,
og hvis det sker, sa mister jeg fuldsteendig
min selvstendighed. Dét er veerre end et
kateter i lysken,” slutter Ann.

HVAD ER EN FISTEL?

En arterie-vene-fistel (AV-fistel) er
en forbindelse mellem to blodérer,
som sys sammen ved en operation.
P& den méde dannes et tykt blod-
kar, hvor blodet kan passere med et
storre tryk. Karret kan tale at blive
stukket i flere gange om ugen i for-
bindelse med dialysebehandling. En
AV-fistel laves ofte i armen.

SKAL JEG BEHOLDE
ELLER NEDLAGGE
MIN FISTEL?

Det er ikke noget entydigt svar pa
det sporgsmal. Den bedste anbefa-
ling er, at du taler med din leege om,
hvad der er det rigtige at gore i net-
op din situation. Her pa siderne har
vi interviewet to personer, der har
hver sine erfaringer med hhv. at fa
nedlagt en fistel og beholde en fistel.
Maske kan deres overvejelser veere
til inspiration for dig.




Patientfortalling

Min fistel er min livsforsikring

Thorbjgrn Deele pad 48 ar har vaeret transplanteret fire gange. Derfor ved han, hvordan det er
at skulle tilbage i dialyse — og derfor ser han sin fistel som en forsikring, han ikke er parat til

at opsige.

A
”Jeg havde ikke succes med mine forste to
transplantationer, s& det var meget vigtigt
for mig at beholde min fistel. Med den

kunne jeg uden videre starte dialyse igen,”
forklarer Thorbjern Deele.

AF KARINA ERTMANN KRAMMER

Thorbjerns fistel blev lavet i 1984, da han
som helt ung startede i dialyse. Herefter
var han igennem to transplantationer,
hvor han begge gange efter kort tid end-
te tilbage i dialyse. ”Jeg har altid haft ha-
bet om, at den neeste transplantation ville
virke, og samtidig har jeg beholdt fistlen.
Man fjerner lidt af usikkerheden ved en
transplantation ved at beholde fistlen,” si-
ger Thorbjern.

Thorbjern blev transplanteret for tredje
gang i 2003, og denne gang virkede nyren.
“Efter min tredje transplantation blev jeg
spurgt, om jeg ville nedlegge fistlen, men
jeg havde stadig brug for min forsikring,
hvis tingene skulle g& galt. Jeg kan godt
forsta, at man har brug for at fa alt fjernet

KOMMUNIKATIONSKONSULENT | NYREFORENINGEN

og komme videre i sit liv efter en vellykket
transplantation. Det ville jeg maske have
gjort i dag, men der er ogsa sket meget si-
den 1980erne og 1990%erne. Jeg har veeret
vant til at klare dialysen selv, siden jeg var
16 ar, sé det er en keempe frihed for mig
at vide, at jeg altid kan ga tilbage til den
velkendte dialyse,” siger Thorbjorn.

Tilbage i dialyse

Den tredje nyre holdt i ni ar, men fra den
ene dag til den anden matte Thorbjorn til-
bage i dialyse. “Selv efter ni ar var det som
om, det var i gar, at jeg sidst havde veeret i
dialyse. Det var selvfolgelig et chok, at nyren
pludselig ikke virkede leengere, men det var
trygt, takket vaere min fistel, at kunne starte
dialyse igen fra den ene dag til den anden -
og stadig mede pa arbejde om mandagen
som normalt,” forteller Thorbjern.

Thorbjerns fistel har vaeret en trofast fol-
gesvend gennem mange ar, men i dag har
han mange gener fra den, og hvis det var
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muligt, ville han fa den nedlagt. "Min hej-
re arm er meget markant. Fistlen er vok-
set, og den er knudret. Min arm sover, jeg
har problemer med at fa blodet vk, og
der kommer kraftige jag i den ind imel-
lem. Men jeg har leert at leve med det, og
nu er der géet s lang tid, at den ikke leen-
gere kan nedlegges, sa derfor er det ikke
laengere mit valg,” siger Thorbjorn.

I 2016 fik Thorbjern sin fjerde nyre, og
den har han stadig.

“Min fistel er min livsforsikring, for s er
det nemt at komme retur i dialyse. Fist-
len skal holde mig kerende, hvis alt andet
svigter. P4 et tidspunkt skulle den repa-
reres, og jeg var skrakslagen for at miste
den. Jeg har veret dybt athengig af den
i rigtig mange ar. Den er neermest blevet
min ven. Det er jo et lidt underligt forhold
at have til sin fistel, men den er rigtig vig-
tig for mig. Jeg haber dog ikke, jeg far brug
for den igen,” slutter Thorbjern.
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Arets 14 modtagere af midler fra
Nyreforeningens Forskningsfond

Nyreforeningens forskningsfond stgtter i ar 14 forskningsprojekter, som har fokus pa at
forbedre behandling og livskvalitet for nyre- og urinvejssyge. | alt blev der uddelt 507.000 kr.

til projekterne.

Mg@d modtagerne af arets forskningslegater:

Anne Ebbesen, lege: "Enkelt fungerende nyre

hos bgrn og unge”

Born med kun én fungerende nyre er i gget risiko for at udvikle
bla. forhgjet blodtryk og gradvist tab af nyrefunktion. Projektet
fokuserer pa en tidlig opsporing af disse born, s& udviklingen af
kronisk nyresygdom kan udskydes eller forhindres.

Camilla Duus, leege, ph.d. studerende: ”"Effekten
af kalium, nitrat og salt pa blodtrykket hos
hypertonikere”

Kosten har stor betydning for blodtrykket, men hvilke elementer,
der har storst indflydelse er uklart. Projektet undersoger effekten
pa blodtrykket af kostens indhold af kalium, nitrat og salt, og det
kan dermed bidrage til at mindske risikoen for nyresygdom.

Christine Olesen, laege: "Helbredseffekter af arte-
riovengs fistel-anlaeggelse hos nyrepatieniter”
Projektet undersoger, om anlaggelse af en arteriovengs fistel
hos personer med kronisk nyresygdom medferer ikke-erkendte
nyre- og kredslobsbeskyttende effekter. Tidligere anleggelse af
en dialysefistel hos patienter med snarligt dialysebehov, vil age
livskvalitet blandt disse.

Frederik Husum, lzege, ph.d. studerende:
”"SMACKD-studiet”

Projektet undersgger om det er muligt at sikre en bedre behand-
ling af kronisk nyresygdom, ved at undersoge, om kombineret
behandling med leegemidlerne Dapagliflozin (SGLT2-heemmer)
og Spironolacton (mineralcorticoid recepter-blokker) har en po-
sitiv effekt pa proteinudskillelsen.

Helle Hansen, laege: "Beskyttende effekt af
atrialt natriuretisk peptid ved nyresygdom”
Entresto er et leegemiddel der muligvis kan forbedre nyrefunktio-
nen og heemme arvaevsdannelsen i nyrer og hjerte. Studiet under-
soger om behandling med Entresto kan beskytte mod udvikling
af nyresygdom og hjertesygdom hos patienter med diabetes.

Henrik Birn, lege, professor: "Etablering og eva-
luering af en specialiseret klinik for ADPKD”
Projektet skal veere med til at sikre etablering og evaluering af Dan-
marks forste specialiserede klinik for patienter med cystenyrer.
Projektet skal medvirke til en bedre behandling for patienterne.
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Jette Marcussen, lektor i sygepleje, postdoc:
"Omsorg ved tab og sorg hos patienter i hamo-
dialyse og deres familier”

Projektet fokuserer pé at udvikle sygeplejerskers kompetencer til
at yde omsorg til patienter i permanent haemodialyse og deres
familier, nér tab og sorg pavirker livskvaliteten.

Jonas Jensen, medicinstuderende: "Forebyggelse
af blodtryksfald under dialyse via dialysatmodfi-
kation”

Lavt blodtryk under dialyse kan forekomme hos patienter i
hamodialysebehandling og det samme kan lavt blodtryk ved
stillingseendring fra liggende til stdende stilling. Projektet un-
dersoger, om en nedsettelse af dialyseveeskens temperatur eller
bikarbonatkoncentration kan forebygge blodtryksfald og dermed
give en bedre behandling.

Katrine Olesen, post.doc.: "AKIM-CKD: Aktivering
af kontaktsystemet hos patienter i dialyse”
Projektet bestar i at oprette en biobank med blodprever fra pa-
tienter med nyresygdom og raske forsegspersoner. Blodpreverne
analyseres for at forstd, hvordan kontaktsystemet og det med-
fodte immunsystem pévirkes af dialyse. Resultaterne bidrager til
bedre behandlingsmuligheder for patienter i dialyse.

Louis Pedersen, leege, ph.d. studerende: "Tidlig
og forbedret opsporing af hjertekarsygdom hos
smakarsvaskulit”

Hos patienter med den sjeeldne nyresygdom smakarsvaskulit, ses
en oget forekomst af hjerte-karsygdom. Projektet identificerer
risikofaktorer for hjerte-karsygdom hos denne gruppe og bidra-
ge til at danne rammerne for et standardiseret udrednings- og
screeningsprogram.

FORSKNING

Louise Buur, sundhedsfaglig kandidat, ph.d. stu-
derende: "Faelles beslutningstagning til patienter
med kronisk nyresvigt stadie 5”

Projektet udvikler og tester en intervention, som understotter
patienter, pargrende og sundhedsprofessionelle til i feellesskab at
planlaegge pleje og behandling af patienten, der er teet pa livets
afslutning.

Mette @hrstrgm, laege: "Forebyggelse af tilbage-
fald af IgA-nefropati efter nyretransplantation”
IgA-nefropati medferer ofte behov for nyretransplantation. Til-
bagefald af IgA-nefropati efter nyretransplantation er en kendt
komplikation og érsag til nedsat levetid for den transplanterede
nyre, som kan fore til re-transplantation eller dialysebehandling.
Projektet belyser om binyrebarkhormon nedsetter risikoen for
tilbagefald.

Simon Lysdahlgaard, forsknings- og udviklings-
radiograf: ”CT analyse af nyrestens komposition
med kunstig intelligens (CRACKS)”

For fjernelsen af nyresten er det nyttigt at kende sammenseetnin-
gen af stenen. Projektet tester en ny billeddiagnostisk metode til
at bestemme forskellige slags nyresten for bedre at kunne malret-
te behandlingen inden nyrestenen er ude af kroppen.

Tobias Bomholt, laege, postdoc: "Nyt behandlings-
princip til diabetes efter nyretransplantation”
Projektets formél er at fastsld, om 14 ugers behandling med tablet
semaglutid (et antidiabetisk medikament) effektivt seenker blod-
sukkeret hos nyretransplanterede personer med diabetes. Projek-
tet kan bane vejen for nye behandlinger til nyretransplanterede
personer med diabetes.

Pa billedet ses nogle af arets modtagere af forskningsmidler, som deltog ved arets landsmgde og kort praesenterede deres forskningsprojekter.



Det sker lokalt i

reforeningen

Her er en oversigt over en rakke af de lokale aktiviteter i Nyreforeningen samt kontaktoplysninger pé din kreds. Find mere
information om de enkelte arrangementer pé kredsenes sider pa nyre.dk/det-sker-lokalt eller ved at kontakte din lokale

kredsformand.

Har du gode idéer til lokale arrangementer, og vil du gerne have indflydelse pa hvad der sker i dit lokalomréade s tag kontakt

til kredsen.

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

28. august: Sommerudflugt til Farup Sommerland for bern og
voksne. Arrangementet starter kl. 10.00 og frokost er inkluderet
i prisen. Laes mere om pris og tilmelding pa vores kredsside.

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

13. august: Sommerudflugt. Seet kryds i kalenderen - der
kommer nermere besked til medlemmerne senere.

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

18. juni: Bustur til Hvidsten.

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

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

6. august: Vi har sommerudflugt med middag pa
Skibelund Krat, rundvisning pa Senderskov Slot og kaffe pa
Skovpavillonen Holsted.

5. oktober: Temaaften med madlavning sammen med dizetist.

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

12. september: Samvaersgruppe for transplanterede
Kkl. 16-18 i Sundhedshuset ved Kolding Sygehus.
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@stiylland
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

Storstrémmen........
Kredsformand: Henrik Nielsen tlf.: 31 78 80 57.

Mail: henjannielsen@gmail.com

www.nyre.dk/storstroemmen

4. juni: Temadag for kredsens nye medlemmer i Holeby Medbor-
gerhus kl. 13.00, hvor der serveres helstegt pattegris. Efterfolgende
vil dieetist Sofie Wendelboe fortzlle lidt om kost nar du har en
nyresygdom. Gamle medlemmer er selvfolgelig ogsa velkomne.

FYN
Kredsformand: Lone Tomsen, tlf.: 40 32 34 34.
Mail: lonetomsen-nyre@hotmail.com. www.nyre.dk/fyn

18. juni: 40 drs jubileeum i Ryslinge Forsamlingshus.

28. august: Familiedag i Madsbyparken.

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

30. juli: Udflugt til Vikingecenter Trelleborg med rundvisning
og mjpdsmagning.

28. august: Udflugt til Vikingeskibsmuseet i Roskilde og sejltur
med Sagafjord.



Roskilde. ...
Kredsformand: Peter Nordland, tlf.: 46 1517 58 / 29 84 70 53.
Mail: susse_peter@mail.tele.dk. www.nyre.dk/roskilde

12. juni: ‘Ud i det BI& starter med afgang fra Dialysen, Roskilde
Sygehus kl. 10.00. Bus- og hestetur, frokost med o¢l/vand samt
kaffe og kage. Tilmelding er senest 3. juni 2022.

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

11. juni: Generalforsamling (oprindeligt d. 5. februar) atholdes
ilokalerne i Frivilligcentret, Fredensvej 12C, 4400 Hillered kl.
13.00.

25. juni: Sommerudflugt til Birkegardens Haver & Familiepark,
bus kl. 10 fra Teglgardsseen i Hillerod.

20. august: Sensommersejltur pa Arresp med M/S Frederikke,
10.30-13.30..

Kgbenhavns Omegn...............................
Kredsformand: Lis Videbak, tlf.: 46 56 14 54.
Mail: Iv.flong@webspeed.dk. www.nyre.dk/koebenhavns-omegn

18. juni: Denne lordag er der en tur til Falkonergarden i
Fredensborg for at opleve falke, orne og andre interessante fugle

Kgbenhavn/Frederiksberg ...
Kredsformand: Henrik Pilgaard, tlf.: 28 43 50 10.

MRS

LOKALT NYT

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

UNge
Ungekoordinator: Sofie Karlson, tlf.: 60 14 65 44.
Mail: nfbu@outlook.dk www.nyre.dk/ung
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Kurser og webinarer 2022

Livet er en gave

Dato: 10.-11. september (lgrdag kl. 10.30-sendag kl. 12)
Sted: Sinatur Hotel, Nyborg

Tilmeldingsfrist: 10. august 2022

Pris: 350 kr. pr. person i delt dobbeltverelse,

500 kr. i enkeltveerelse

Kurset henvender sig til alle medlemmer af Nyreforeningen,
der er kommende donor eller modtager af en nyre, samt deres
neermeste pargrende. Kurset varer to dage, og programmet
veksler mellem forskellige oplaeg og erfaringsudvekslinger. Vi
vil blandt andet komme ind pa forlobet omkring udredning
og transplantation, at tabe sig inden transplantation og typiske
overvejelser i forbindelse med at give og modtage en nyre. Se
program pa vores hjemmeside.

Ungeweekend — for unge i alderen
18-30 ar

Dato: 23.-25. september 2022 (fredag-sendag)

Sted: Er endnu ikke pé plads, men central placering i DK

Tilmeldingsfrist: 15. august 2022
Pris: Det er GRATIS at deltage

Er du nyresyg i alderen 18 til 30 r, sa kom med pa
ungeweekend. Pa kurset vil der veere forskellige faglige opleeg, og
som altid pa ungekurserne er der masser af tid til at tale sammen
og ikke mindst hygge sig med forskellige sociale aktiviteter.

Har du spergsmal til arrangementet, eller gnsker du at
tilmelde dig, sa kontakt Nyreforeningens ungegruppe NFBU
pa mail: nfbu@outlook.dk.

Medlemskursus

Dato: 29.-30. oktober 2022 (lgprdag-sendag)

Sted: Frederik VI's Hotel, Odense

Tilmeldingsfrist: 18. september 2022

Pris: 350 kr. pr. person i delt dobbeltverelse, 500 kr. i
enkeltveerelse

Kurset henvender sig til alle medlemmer af Nyreforeningen og
er for personer med nyre- eller urinvejssygdom, parerende eller
donorer. Programmet veksler mellem faglige opleeg om at leve
med nyresygdom, erfaringsudveksling og socialt samvzer. Se
program pa vores hjemmeside.

Webinarer

Nyreforeningen atholder en raekke faglige og sociale
webinarer, dvs. online seminarer, som henvender sig bredt til
nyresyge, parerende og donorer. Webinarerne foregar online
og varer typisk 1 til 2 timer, og agendaen byder typisk pa et
eller flere faglige opleeg, mulighed for diskussion og mulighed
for at stille spergsmal. Webinarene vil fremga af vores
hjemmeside og pa vores Facebook-side.

Webinar om cystenyrer onsdag d. 15.
juni kl. 16-17.30.

Dato: 15. juni 2022 (onsdag)
Sted: Zoom

Tilmeldingsfrist: 8. juni 2022
Pris: Det er GRATIS at deltage

Fa indblik i hvad det vil sige at have cystenyrer, nér laege
Dinah Khatir fra Arhus Universitetshospital fortzller om
sygdommen, symptomer, behandling og den nyeste forskning.
Derudover vil der vaere en personlig forteelling af Jan
Thogersen om at leve med cystenyrer.

Praktisk

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

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

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

o Duskal veere medlem af Nyreforeningen for at kunne deltage
i kurser og temadage.



SOCIALRADGIVEREN HAR ORDET...

Nyresygdom belaster psyken, hvorfor mennesker med en nyresygdom og ogsa pargrende kan
have behov for psykologhjzelp fx ved start af dialysebehandling, transplantation, afstgdning,

hvis nyretallene bliver darligere, et segteskab er ved at ga i oplgsning som fglge af sygdom-
men eller lignende.

Gennem den offentlige sygesikring er det
muligt at f4 tilskud til behandling hos psy-
kolog til personer, der har veeret udsat for
seerlige belastninger. Det gaelder blandt an-
det personer, ramt af alvorlig, invaliderende
sygdom og deres parerende, parerende ved
dedsfald og personer med let til moderat
depression eller angst, der er fyldt 18 ar.

Hvis du mener, at du har behov for pro-
fessionel psykologhjelp, skal du kontakte
din praktiserende laege, der vurderer, om
du kan fd en henvisning til psykologbi-
stand. Sundhedslovgivningen yder 60 % af
honoraret for indtil 12 konsultationer hos
en psykolog, der har overenskomst med
sygesikringen.

Fa tilskud til egenbetalingen

Har du ikke selv rdd til at betale egenbe-

talingsandelen, kan der vere forskellige

muligheder for tilskud.

o Folkepensionister kan soge et hel-
bredstilleeg hos kommunen.

o Erduikke pensionist, men har en stram
pkonomi, kan du sege Aktivlovens § 82.

« Har du en sundhedsforsikring igennem
dit arbejde eller er medlem af Sygefor-
sikringen Danmark, har du mulighed
for tilskud til psykologbehandlingen.

o Du kan ogsd sege om stotte gennem
Nyreforeningens socialradgiver. Det er
en betingelse, at du har en stram gko-
nomi og har veeret medlem af Nyrefor-
eningen i mindst et ar. Oversigt over
dine indtegter og udgifter samt din
sidste arsopgarelse fra Skat skal sendes
til Nyreforeningens socialradgiver, der
behandler din ansegning.

Der kan desverre vere lang ventetid pa at
komme i psykologbehandling hos en psy-
kolog med overenskomst med sygesikrin-
gen. I nogle tilfaelde kan psykologstette on-
line veere et fint alternativ. Nyreforeningen
samarbejder med en psykologvirksomhed
med autoriserede psykologer, hvor man
kan fa psykologhjeelp online uden vente-
tid. Som medlem af Nyreforeningen far
man 10 % rabat. Laes mere pé nyre.dk.

Psykologstgtte til bgrn

Dit barn kan ogsa fa psykologhjalp. Det
kan vere relevant, hvis dit barn far en
kronisk nyresygdom og har det psykisk
darligt pa grund af sin nyresygdom eller
er bekymret over en af foralderenes nyre-
sygdom.

Hvis I har behov, er der hjelp at hente her:

o Borneambulatoriet: De fleste berne-
ambulatorier har psykologer tilknyttet.
Psykologhjzelp er gratis for bern i syge-
husets regi.

o Din kommune: Kommunen kan be-
vilge gratis psykologhjelp til bern.
Kontakt barnets klasselaerer eller sko-
leleder, der kan hjelpe med visitering
til sdkaldt PPR-psykolog (Paedagogisk
Psykologisk Radgivning).

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)
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Stavnsbandet er ophaevet
— ogsa for dialysepatienter

AF JESPER BAAND VILLADSEN
FORMAND FOR PATIENTUDVALGET

I Nyreforeningen arbejder vi for at sikre, at vores medlemmer far
den bedste og mest fleksible behandling, men desverre oplever
viiojeblikket, at det er vanskeligt for mange dialysepatienter at fa
en gaestedialyseplads. Presset pa dialyseafdelingerne er simpelt-
hen for stort.

Selvom vi har frit sygehusvalg’, er det tankevakkende, at valget
ikke geelder for dialysepatienter. Mange dialysepatienter er reelt
stavnsbundne til det sygehus, de horer til.

Presset pé afdelingerne betyder, at dialysepatienter frargves mu-
ligheden for at holde ferie og slappe af med deres familier. De
frargves ogsd muligheden for at deltage i fodselsdage og fester, og

hvis de har et arbejde, der kraever at de rejser, kan manglen
pé geestedialysepladser betyde, at de ikke kan passe det.

Situationen er uholdbar. Det er ikke fair, at man som dia-
lysepatient bliver frargvet livets sméa gleeder og ikke har de
samme muligheder som andre mennesker. Det ber veere en
menneskeret at rejse og holde ferie, deltage i fester og have et
arbejde, der kraever, at man er pa farten.

I Patientudvalget arbejder vi hirdt pa at eendre dette, sa dialyse-
patienternes vilkér forbedres og forskelsbehandlingen stopper.

y

£
o

=,

til stotte for nyrepatienter.
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Fonden yder statte 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-

N__‘ LS DUE JENSENS messigt passer.

- Du kan fremsende en begrundet
AIJMENNYTTIGE FOND ansggning mz:d kort beskbrivelse af din

situation, hvorefter 2 specialleger i
nyresygdomme vil foretage en fortrolig
www.ndjaf.dk situationsvurdering af din nyresituation,
inden denne forelegges for fondens
bestyrelse. Du finder link til anseg-
ningsskema pé fondens hjemmeside
www.ndjaf.dk

Kontaktinformation:
Niels Due Jensens Almennyttige Fond,
ndjf@ormstrupgods.dk



Er du

transplanteret
— sa pas godt

pa din hud
i solen

Det er sommer, solen skinner, og livet leves i hgj grad udenfor. Maske kender du allerede de tre
sol-rad: skygge, solhat og solcreme. Radene er vigtige at fglge for alle, men er du transplante-
ret, er det ekstra vigtigt, at du passer godt pa din hud i solen.

-

p

”Nar man far en ny nyre, er det ngdven-
digt at tage immundeempende medicin, s&
kroppen ikke afsteder den nye nyre. I prak-
sis betyder det, at immunforsvaret bliver
hammet, hvorfor kroppens egen evne til
at nedkempe sygdomme, fx hudkreft er
mindre’, forteller hudlege Stine Wiegell.

AF MAIA TORSTENSSON
KONSULENT HOS NYREFORENINGEN

Udfordringen er, at solskader i huden bli-
ver ophobet over tid, og risikoen for hud-
kraeft athaenger af den samlede maengde
ultraviolette straling, en person har faet
gennem livet. Derfor stiger risikoen for
hudkreeft dels med alderen, dels med hvor
leenge man som transplanteret har veeret i
immundempende behandling.

"Organtransplanterede har en hejere risi-
ko for at udvikle hudkreeft end den ovrige
befolkning, men hvis sygdommen opda-
ges tidligt, er der heldigvis ofte tale om
en mild sygdom, der let kan behandles og
med gode prognoser” siger Stine Wiegell.

Hudforandringer var kraeft

Linda Sass Jensen, der er transplanteret
med sin anden nyre, og som sammenlagt
har veeret transplanteret i 30 ar, forteeller,
hvordan hun oplevede at fi hudforan-
dringer, som var hudkreeft.

“Jeg havde vaeret i behandling med im-
mundempende medicin i mange dr, da
leegerne en dag opdagede smé hudforan-
dringer. Kreften blev opdaget ved, at jeg
havde et sar pd naesen, der ikke ville hele.
Efter et stykke tid blev jeg henvist til vi-
dere undersogelser, hvor specialleegerne
fandt ud af, at der var tale om hudkreft.
Siden da har jeg faet konstateret hud-
forandringer flere gange, men hver gang
har leegerne kunnet fjerne kraeften,” siger
Linda Sass Jensen.

Efter at have faet konstateret hudkreeft gar
Linda Sass Jensen nu til kontrol cirka hver

tredje maned, og hun forteller, at hun fo-
ler sig helt tryg ved, at laegerne nok skal
opdage, hvis hun far nye skader pa huden,
der kan udvikle sig til hudkreeft.

“Hudleegerne er utrolig dygtige og omhyg-
gelige. Til hver undersogelse gar de mig
bogstaveligt talt igennem fra top til ta. De
kigger pa pletter pa kroppen, og er der det
mindste, fjerner de den med det samme.
Jeg er overbevist om, at der ikke er noget,
som gar deres nzese forbi”

Begraens tiden i solen

Hvis du som transplanteret vil mindske ri-
sikoen for at fa hudkreft, bor du begraense
tiden i solen og jaevnligt ga til kontrol hos
en hudleaege. Selvom solskader og forstadi-
er ofte er fredelige, er det en god idé at fa
dem fjernet tidligt, inden de udvikler sig
til noget mere alvorligt.

”Som transplanteret er det vigtigt at tage
den ogede risiko for hudkreft alvorligt.
Man skal vide, hvordan man passer godt
pa sin hud i solen, s& man stadig kan kom-
me ud og leve livet i det fri”, lyder opfor-
dringen afslutningsvis fra Stine Wiegell.
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Pa Fang og i Skallerup tilbyder Nyreforeningen, at du kan kombinere dialysen med at lege
turist og fa et afbreek fra hverdagen sammen med familien.

Nyreforeningens dialyseklinik pa Fane
ligger i Nordby, som er gens storste by, og
der hvor faergen fra Esbjerg leegger til. Kli-
nikken er indrettet med 2 dialysepladser,
og den drives af sygeplejerske Elisabeth
Ettrup, som selv bor pd Fang.

”Fane byder pa fantastisk natur, og er en del
af "Nationalpark Vadehavet” @Qen er meget
flad, hvorfor det er nemt at komme rundt
pé bla. cykel. Derudover bgr man som tu-
rist tage en tur ud at sejle for at se saler,”
siger Elisabeth Ettrup, og fortszetter:

"Fano er ogsd kendt for sine mange fe-
stivaler. Vi har vores arlige musikfestival
— Vesterland Festivalen, hvor mange store
danske musikkunstere har optradt. Men
derudover er der ogsa vores arlige strikkefe-
stival, som er meget besogt, og til dem, der
ikke strikker, har vi vores drikkefestival.’

Hun forteeller, at pd Fang producerer
man sin egen rom og gin, ligesom der er
et bredt udvalg af ol. Fane er ogsa kendt
for sin dragefestival, hvor himlen sidst i
juni er levende af drager. Derudover har
oen en rakke smd museer, lige som man
som turist pa Fang ber ga pa opdagelse i
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oens byer, bl.a. Senderho, hvor de mange
Fane-huse ligger side om side.

Pa Fane er der gode muligheder for over-
natning, lige fra hoteller og kroer over
campingpladser til sommerhuse, men da
der er mange geester pa Fane, rdder Elisa-
beth Ettrup til, at man serger for at booke
overnatning i god tid.

Ra natur mgder rolige rammer og
gode aktivitetsmuligheder

P4 dialysen i Skallerup Seaside Resort
rdder Nyreforeningen over 4 dialyseplad-
ser, og klinikken drives af sygeplejerske
Birthe Nielsen. Skallerup ligger helt ud til
Vesterhavet i Nordjylland kun fa kilome-
ter fra Lonstrup.

“Ikke langt fra Skallerup Klit finder man
Rubjerg Knude Fyr, hvor der er en god
udsigt over bade havet og landet, og som
i 2019 blev flyttet 70 meter leengere ind i
landet,” forteeller Birthe Nielsen.

Under en time fra Skallerup Klit ligger
Hirtshals Havn og Nordse Oceanarium.
Ligeledes kan man efter mindre end en ti-
mes korsel ga tur pa Grenen i Skagen, be-

soge Réabjerg Mile, ga tur i Frederikshavn
eller bespge Hjorring.

”Skallerup ligger heller ikke langt fra Blok-
hus, hvor man bla. kan besgge skulptur-

haven i Hune eller Anne Justs have,” siger
Birthe Nielsen.

Hvis du geester dialysen i Skallerup, kan
du veelge at bo pa Skallerup Seaside Re-
sort, eller du kan leje Nyreforeningens
sommerhus, der ligger 4 km. ad asfaltvej
fra klinikken.
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Sekretariatet
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Foto: Cille Kvartmann

Landsformand, formand

for forretningsudvalget

og ansvarshavende redaktgr
Malene Deele

TIf.: 40 33 65 70

Mail: md@nyre.dk

Naestformand

Michael Rosenkvist

TIf.: 40 85 50 80

Mail: micros911@gmail.com

2. naestformand

og ansvarlig for bgrn,

unge og bgrnefamilier
Henrik Rasmussen

TIf.. 606043 12

Mail: henrik.og@dsa-net.dk

Formand for Pargrendeudvalget
Karen Marie Riis

TIf.: 21 6208 91

Mail: kmsriis@hotmail.com

Formand for Patientudvalget
Jesper Baand Villadsen

TIf.: 5362 14 02

Mail: jovi@live.dk

Direktor

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

Kommunikationskonsulent

Karina Ertmann Krammer
TIf.: 41195100

Mail: kek@nyre.dk
Treeffes mandag, torsdag
og fredag kl. 9-15

Medlemskoordinator
og grafisk designer
Cille Kvartmann

TIf.: 50 93 59 48

Mail: ck@nyre.dk
Treeffes tirsdag og
torsdag kl. 10-15

Konsulent

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

Organisations- og frivilligkonsulent

Karen Bangert
TIf.. 92 8224 61
Mail: kb@nyre.dk

@konomi- og regnskabsmedarbejder

Helene Damgaard

TIf.: 44 14 16 04

Mail: hd@nyre.dk
Treeffes tirsdag, onsdag
og torsdag kl. 10-15

Projektleder

Liv Hubner @stergaard
TIf.: 92 15 08

Mail: Ih@nyre.dk
Traeffes mandag, tirsdag
og torsdag kl. 9-14

Radgivnings- og kursuskonsulent
Jan Jensen (socialradgiver)

TIf.: 50 93 59 50

Mail: jj@nyre.dk

Treeffes mandag, onsdag

og torsdag kl. 9-15

Klinisk dizetist
Sofie Wendelboe
Mail: sw@nyre.dk

Feriekoordinator

Jette Thaarup

TIf.: 22 81 46 78

Mail: jt@nyre.dk

Traeffes mandag og tirsdag
kl. 10-12 og torsdag kl. 12-14

Klinikchef Skallerup dialyse
Birthe Nielsen

TIf.: 50 93 59 41

Mail: dialyse@nyre.dk

Koordinerende sygeplejerske
Fang dialyse

Elisabeth Ettrup

TIf.: 27 62 67 28

Mail: fanoe@nyre.dk

Nyreforeningen
Blekinge Boulevard 2
2630 Taastrup

Treeffetid:
mandag-torsdag kl. 10-15
og fredag kl. 10-12

TIf.: 43524252
% E-mail: mail@nyre.dk
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Vidste du, at du med et OK benzinkort eller
OK-appen kan stgtte Nyreforeningens arbejde,
hver gang du tanker benzin eller diesel?

Det er gratis at oprette, og alt, hvad det kraever, er, at du tilmelder dit OK benzinkort
eller app til Nyreforeningens sponsoraftale. Det er vigtigt at bemaerke, at det ikke
koster ekstra at tanke, og du kan stgtte Nyreforeningen, uanset om du er medlem eller
ej. For hver liter du tanker, stgtter OK benzin Nyreforeningens arbejde med 5 gre.

Stgt ogsa med en el-aftale eller din mobilpakke
Hvis du ogsa har en elaftale eller mobilpakke hos OK benzin, sa kan dit forbrug
blive til endnu flere stgttekroner. Nyreforeningen far nemlig fem gre ekstra for den
samme liter benzin, du kegber, dvs. i alt 10 gre, hvis du ogsa kgber din el hos OK.
Og yderligere fem gre pr. liter, hvis du ogsa har din mobilaftale hos OK.
Pa den made kan du stgtte Nyreforeningens arbejde med hele 15 gre,
hver gang du tanker en enkelt liter braendstof.

De penge, Nyreforeningen far ind i stgtte, gar blandt andet til, at vi kan radgive
vores medlemmer om kost, hverdagsliv og sociale rettigheder, afholde
spaendende kurser, danne netveerk og i det hele taget skabe bedre livsvilkar
for personer, som er bergrt af nyre- og urinvejssygdom.



