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LEDEREN

| Nyreforeningen gnsker vi at ggre

en konkret og maerkbar forskel

3 - AF MALENE DEELE

Sommeren har vist, at vi mé sande, at den
fortsatte mangel pa sundhedspersonale
ikke gor det politiske farvand gunstigt
for store paladsrevolutioner inden for ny-
reomradet. Men vi holder dampen oppe
og fortseetter kampen for at sikre Nyre-
foreningens medlemmer de bedst mulige
livsvilkar.

Fleksibel feriedialyse for haamo-
dialysepatienter

Vi har brugt foraret pa bla. at fokusere pa
fleksibel dialyse, og hvordan vi i feellesskab i
Nyreforeningen lofter den politiske opgave,
det er at gore regionerne opmerksomme
pé problemstillingen. Udfordringen er, at
det faktisk er nemmere for en hemodia-
lysepatient at fa dialyse pé en rejse nesten
hvor som helst i Europa, end det er at fa
dialyse pd en ferie i Danmark. Det fore-
kommer meerkeligt, at vi i et lille land som
Danmark ikke kan videndele og finde ud af,
hvordan vi far leftet denne opgave pa tvers

¢/l LANDSFORMAND FOR NYREFORENINGEN
OG ANSVARSHAVENDE REDAKT@R PA NYRENYT

af landet. Sundhedsvaesenet bliver nedt til
at teenke ud af boksen og bl.a. dbne dialyse-
pladser uden for almindelig arbejdstid, som
det fx sker pa enkelte hospitaler i Region
Syddanmark og Region Hovedstaden.

Danske Patienter og sundheds-
reform

I april blev jeg valgt ind i Danske Patien-
ters Forretningsudvalg, og her er den alt-
overskyggende dagsorden den kommende
Sundhedsreform og det nezre sundheds-
vaesen. Men hvorfor er sundhedsreformen
vaesentlig for Nyreforeningens medlem-
mer? Det er den, fordi vi skal have et sund-
hedsveesen, der sikrer god vejledning og
konkrete tilbud om forebyggelse. For mig
handler det om, at vi hurtigt far identifi-
ceret de personer, der er i serlig risiko for
at udvikle nyresvigt samt andre kroniske
sygdomme, og hurtigt tilbyder radgivning
inden for eksempelvis kost, livsstilsom-
laegning og rygestop neer eget hjem.

Sundhedsreformen er endnu ikke pa
plads, men det afgerende er, at fremtidens
sundhedsvaesen bl.a. skal give konkrete og
lokale sundhedstilbud der, hvor de udsatte
personer lever.

Hgring om aktivt fravalg

I Nyreforeningen deltog vi sammen med
syv andre foreninger i en horing pa Chri-
stiansborg den 18. maj. Formalet med ho-
ringen var at seette aktivt fravalg everst pa
den politiske dagsorden, og ved hjelp af
forskellige ekspertindleeg fa igangsat en
debat og dialog med politikerne om vig-
tigheden af, at danskerne fra det 18. ar
automatisk er tilmeldt donorregistret.

Horingen viste, at der var lydherhed over
for behovet for at sikre flere donorer, men
vi er endnu ikke i mél. Vi forseetter derfor
med at arbejde for aktivt fravalg i Nyrefor-
eningen, og vi ser positivt pa det fremtidige
arbejde med at fa aktivt fravalg sat pa den
politiske dagsorden og ikke mindst fa ind-
fort en aktivt fravalgs-model i Danmark.

Fokus pa transplantation

Heringen om aktivt fravalg leegger godt op
til temaet i dette blad, som er transplanta-
tion og udredning. I kan séledes laese pa-
tienthistorier og artikler om transplanta-
tion og de overvejelser, man gar igennem
inden en transplantation.

Rigtig god leselyst

Y

Malene Deele, landsformand
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Nyrernes dag 2022

Pa Nyrernes dag d. 28. maj var flere af Nyreforeningens
lokale kredse pa gaden for at tale med danskerne om
organdonation og nyresygdom.

I kreds Sydvestjylland stod de frivillige klar med deres stand
ved Skibsbroen i Ribe - og pa trods af bleesevejret fik de
nogle gode snakke med folk. P4 Fyn var de frivillige taget

til Bogense. Her kunne de handlende fa et donorkort og
information om organdonation med hjem fra indkebsturen.

Tak til Nyreforeningens frivillige i hele landet for at gore
opmarksom pé nyresagen og informere om organdonation
pé Nyrernes dag.

Pa det érlige repraesentantskabsmede i Danske
Patienter i april i ar blev landsformand for Nyrefor-

eningen, Malene Deele, valgt som medlem af Danske

Patienters forretningsudvalg. Malene har personlig

erfaring som bade patient og parerende til en nyresyg,

en erfaring hun vil bruge aktivt i Danske Patienter.
Efter valget sagde Malene til Danske Patienter:

”Min vision er et sundhedssystem, der behandler

Patienters
forretningsudvalg

sammenhangende pa tvers af specialer og lands-

Henrik Nytofte Rasmussen

Genvalg til
landsformand
og 2. naestformand

Péa Nyreforeningens Generalforsamling lordag den 7. maj
2022 var der valg til posten som landsformand og 2. naestfor-
mand. Der var genvalg til Malene Deele som landsformand,
og Henrik Nytofte Rasmussen som 2. naestformand. Begge
blev valgt for en 2-drig periode og uden modkandidater.

Malene vil i den kommende tid fortsatte arbejdet for at sikre
landets nyresyge og deres pargrende de bedst mulige livsvil-
kar, mens Henrik primeert vil koncentrere sig om indsatser
og aktiviteter for bern, unge og familier med nyresygdom.

dele med udgangspunkt i patienternes og de pare-
rendes levede liv”

Danske Patienters Forretningsudvalg bestér af seks
medlemmer samt formanden for Danske Patienter.
Udvalget modes seks gange om aret og er med til
at definere Danske Patienters politikker og lebende
aktiviteter. Malene er valgt for en periode pa to ar.




Familier pa tur i
Odense 200

Flere end 50 af Nyreforeningens medlemmer var i Odense ZOO lordag den 11. juni. De
havde en dejlig dag med hinanden i solskinnet og blandt de mange dyr.

NFBU - Nyreforeningens Bern og Unge - arrangerede turen i ZOO, og de beskriver
dagen som: ”En sken dag, med en masse hygge og snak. Vi var inddelt i 3 grupper, hvor
vi fik set en masse flotte, fascinerende og eksotiske dyr. Og vi sluttede feelles af med lackre
frokostposer i den meget varme sol”

Turen i Odense ZOO var gjort mulig med midler fra Socialstyrelsens oplevelsespulje,
som er blevet oprettet i forbindelse med coronapandemien. Puljen skal stotte oplevel-

sesindustrien og samtidig give mennesker i sarbare situationer nogle gode oplevelser.

Tak til NFBU for at give vores medlemmer en god oplevelse i Odense ZOO.

Efterarets begivenheder i Nyreforeningen

SEPTEMBER

OKTOBER |

Nyrekonference 2022

Nyreforeningens arlige Nyrekonference atholdes i ar tirsdag d. 20. september. Temaet for arets konference
er sundhedskompetence. Som patient bliver man i stigende grad involveret i beslutninger omkring sin egen
behandling. Det er der mange fordele ved, men at forsta sygdom og behandling kan ogsé veere en kompleks
sag. Der kan veere mange informationer at forholde sig til og forsta. Derfor kan det som patient veere sveert,
hvis ikke kommunikationen er tilpasset den enkelte patients forstaelse.

Pa Nyrekonferencen forteeller en raekke faglige eksperter fra Danmark og udlandet samt patienter og pare-
rende om, hvordan man kan arbejde med sundhedskompetence og brugerinvolvering péa hospitalsafdelinger-
ne. Konferencen er primeert et tilbud til fagpersonale. Fx laeger og sygeplejersker, fysioterapeuter, diaetister
og medicinalfirmaer med forbindelse til dialyse- og transplantationsbehandling.

Organdonationsdag

Lordag den 8. oktober 2022 deltager Nyreforeningen i organdonationsdagen. Pa denne lordag setter en reekke
organisationer og personer fokus pa organdonation for at skabe dialog om emnet gennem lokale initiativer
landet over. Dagen fungerer ogsi som en anerkendelse af alle dem, som har organdonation teet pé livet enten
privat eller gennem deres arbejde.

Det er Dansk Center for Organdonation, som stér bag initiativet, og Nyreforeningen er séledes ogsé med i ar.
Hold derfor oje med information fra din lokale kreds om hvilke initiativer og arrangementer, der finder sted i
dit lokalomréde. Du kan ogsa selv veere med til at skabe synlighed om organdonation pa dagen. Laes mere og
fa gode ideer til, hvad du kan gere pé organdonor.dk.

w
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Gode rad om mad,
nar appetitten er lille

| denne artikel har vi samlet nogle gode rad til, hvordan du forebygger veegttab
ved nedsat appetit eller opnar vaegtggning, hvis du har tabt dig.

AF KLINISK DIZTIST ANETTE DAMSGARD KOCH, HOLBAK SYGEHUS
OG KLINISK DIZTIST CAMILLA BENDIX PETERSEN, REGIONSHOSPITALET G@DSTRUP

FOTOS AF OPSKRIFTER ER TAGET AF NYREFORENINGEN

I takt med at nyrefunktionen falder kan du
opleve treethed, kvalme og andre sympto-
mer, der kan fore til nedsat appetit. Det er
vigtigt, at du spiser tilstreekkeligt, for at
kroppen kan fungere, sd du kan oprethol-
de et godt liv. Hvis du har tabt dig, uden
det var hensigten, er det vigtigt, at du far
spist tilstreekkeligt, s& du kan tage pa i
veegt og genvinde evt. tabte kraefter.

Der er forskellige anbefalinger for, hvad
du ber spise i de forskellige stadier af ny-
resygdom. Udover generelle rdd deles ar-
tiklen i to dele: Til dig, der ikke er i dialyse
med en nyrefunktion (eGFR) under 60 og/
eller har protein i urinen og til dig, der er
i dialyse.

Generelle rad

Der er ogsé generelle rdd, hvis du skal hol-

de veegten/tage pa i vaegt.

« Spis 6-8 smé energirige maltider om
dagen - spis gerne hver 3. time og
undga at springe maltider over.

« Spis mange fodevarer med et hojt
fedtindhold, fx olie, mayonnaise,
piskeflade, creme fraiche 38 %, smor,
oliven og dressing.

o Mad med ”blgd konsistens” kan veere
lettere at spise fx kartoffelmos, hakket
kod og ked i sovs.

« Smor dit bred med et tykt lag smor,
plantemargarine eller pesto. Pynt
med mayonnaise, remoulade eller
palaegssalater. Grontsager og salat kan
vendes i olie/pesto. Kartoffelmos, sovs
og suppe kan tilsettes ekstra smeor,
piskeflade og/eller creme fraiche.

o Spis kun lidt af de magre madvarer
som frugt, grentsager og groft bred.

o Bevag dig og fa frisk luft, sa du far
mere appetit.

Til dig, der ikke er i dialyse

Her er gode rad til, hvordan du kan ege
indtaget af energi uden samtidig at oge
indtaget af protein. Ved at begrense ind-
taget af protein mindsker du risikoen for
yderligere skade pa dine nyrer. Fedt er det
neeringsstof, som indeholder mest energi.
Er din appetit darlig, og spiser du mindre,
end du plejer, anbefales du at spise mad
med mere fedt.

Forslag til sma energirige maltider:

o kartoffelsalat (se opskrift) med
okologisk (for at undga tilsat fosfat)
grillpolse eller frikadelle

« avokado med creme fraiche 38 % og
lidt rejer

o franskbred med palegssalat fx tun-,
hense- eller rejesalat

« pandekage (se opskrift) med
marmelade og flodeskum

o frugtgred med piskeflode eller vaniljeis

Til dig, der er i dialyse

Start med de generelle anbefalinger, men
supplér med protein, da du har brug for
ekstra protein, nar du er i dialyse. Protein
findes fx i ked, fjerkre, fisk, belgfrugter,
linser, &g og meelkeprodukter.

Forslag til sma protein- og energirige

maltider:

« tynde skiver af bred m. tykt lag smer
og meget kad- og fiskepaleg.

o paleegssalater tilsat ekstra rejer/tun/

kylling pa franskbrad eller kiks

en frikadelle eller andre rester af kod

med kartoffelsalat (se opskrift)

o tapastallerken med palse, skinke, paté,
pesto, humus m.m.

« pandekage med flodeis og marmelade
(se opskrift)




KARTOFFELSALAT

12 personer

IKKE | DIALYSE

100 g mayonnaise

DIALYSE

100 g skyr, 0.2 % fedt

« 20 g sennep 80 g mayonnaise

o 5gpurleg 20 g sennep

o 200 g creme fraiche 18 % 100 g creme fraiche 38 %
o 150 gagurk 5 g purleg

o 100 g tomat 150 g agurk

600 g kartoffel 100 g tomat

+ 100 g blomkal 600 g kartoffel

KOST

PANDEKAGER

Ca. 12 stk.

IKKE | DIALYSE

100 g creme fraiche 18 %

DIALYSE

100 g creme fraiche 18 %

« 200 g hvedemel + 200 g hvedemel

« 50 g rapsolie o 50 grapsolie

o 175 g ®eggehvide (det er o 350 g eeggehvide (det er
ca. 4-5 xg) ca. 9-10 ag)

« 100 g madlavningsflade « 350 g sojadrik, ikke beriget
18 % (alternativt 15-19 %)  « 50 g madlavningsflade

o 1 knivspids salt 18 % (alternativt 15-19 %)

350 g risdrik, tilsat calcium

1 knivspids salt

SADAN G@R DU:

1. Kartoflerne skreelles og skaeres i mindre stykker. Blomkal
skeeres i smé buketter, hvis du laver ikke-dialyse-versionen.

2. Koges i rigeligt vand tilsat lidt salt (kaliumreduceret
tilberedning).

3. Efter kogning afkeles kartofler og evt. blomkal til de er helt

kolde.

. Agurken halveres og kernerne fjernes med en ske.

. Den mere faste del af agurken skeeres i mindre stykker.

. Ingredienserne til dressingen rores godt sammen.

. Vend dressing, kartofler og agurkestykkerne sammen.

. Pynt med purlog og lidt tomat pa toppen.

N N U

TIPS
Til dig, der ikke er i dialyse, kan kartoffelsalaten serveres med
1 stk. gkologisk grillpelse.

Til dig, der er i dialyse, kan kartoffelsalaten serveres med
150-200 g grillet hakkebef/kyllingebryst/svinekotelet/fisk.

NZARINGSINDHOLD pr. portion

IKKE | DIALYSE DIALYSE
594 kJ / 142 keal 561 kJ / 134 kcal
Fedt: 10 g Fedt: 8,8 ¢

Kulhydrat: 10,6 g
Protein: 1,8 g
Fosfat: 49 mg
Kalium: 240 mg
Salt: 0,2 g

Kulhydrat: 10,7 g
Protein: 2,4 g
Fosfat: 52,7 mg
Kalium: 238 mg
Salt: 0,2 g

SADAN G@R DU:

1. Alle ingredienserne piskes godt sammen. For at undga
klumper, kan du tilsette sojadrik/risdrik lidt efter lidt.

2. Pandekagerne kan smages til med lidt kardemomme eller
vaniljesukker.

TIPS
Til dig, der ikke er i dialyse, kan pandekagen serveres med
marmelade og flodeskum.

Til dig, der er i dialyse, kan pandekagen serveres med
marmelade og fladeis.

NZARINGSINDHOLD pr. portion

IKKE | DIALYSE DIALYSE
685 KkJ / 164 kcal 577 kJ / 138 kcal
Fedt: 8,5¢g Fedt: 6,9 g

Kulhydrat: 17,5 g
Protein: 1,4 g
Fosfat: 48,7 mg
Kalium: 83,5 mg
Salt: 0,1 g

Kulhydrat: 13 g
Protein: 5,7 g
Fosfat: 43,7 mg
Kalium: 110 mg
Salt: 0,1 g




Levende
nyredona

Nyretransplantation er ofte den bedste behandling ved kronisk nyresvigt, da en
transplantation sikrer helbredet og livskvalitet bedre end dialysebehandling. Situationen

er imidlertid den, at der ikke er tilstreekkeligt mange nyrer fra afdgde donorer til at daekke
behovet. Da mange mennesker kan klare sig med én nyre, er der mulighed for, at ogsa
levende kan donere den ene nyre til patienter med nyresvigt. Her kan du laese, hvordan det
foregar, nar man skal udredes til at donere en nyre.

) g Y AF AFDELINGSLAGE, PHD LARA AYGEN
. * OG PROFESSOR, OVERLAGE HENRIK BIRN,
NYRESYGDOMME, AARHUS UNIVERSITETSHOSPITAL

Hvorfor levende nyredonation?

IDasmaricanyendesbademyrenfiaiatd o Fordele og ulemper ved levende nyredonation
de og fra levende donorer til nyretrans-
plantation. Fordele: Ulemper:
e Giver mulighed for at transplantere e Kraever operation pa et i gvrigt rask
Antallet af nyretransplantationer har flere. menneske.
veeret stigende de seneste 10 dr, forst og e Tidspunktet for nyretransplantation ¢ Risiko for komplikationer og
fremmest som folge af et oget antal e kan planlzegges bivirkninger, som ikke altid kan
fra afdede donorer. Levende nyredonati- o MR e e forudses.
on udger et veesentligt supplement til ny- T

redonation fra afdede og er dermed med

til at sikre, at flest muligt far mulighed * Mulighed for “nyrebytte”

for nyretransplantation. Derudover giver * Mulighed for at hjaelpe en
levende nyredonation ogsa mulighed for pargrende, ven eller anden person
typer af transplantationer, som ikke kan med nyresygdom

udferes med afdede donorer.



TRANSPLANTATION

Forlgb for levende nyredonor

Donorudredning:

Ambulant kontrol :
q e Blodtryk . &
; Indledende « Blod- og Donors efter donation .
| samta}Ie el Urinprpves Operations - indlaeggelse — *1lméned .
. vudering af * Nyrefunktions- planleegning - ; * 3 maneder ]
; g operation .
. egnethed undersggelser elar ]
. e CT-scanning e 5ar y
. af nyrer ]

Henvisning og udredning Indleggelse Ambulant opfglgning
(ca. 3-6 maneder) (ca. 3-5 dage)
Figur 1

Hvem kan vaere nyredonor?

Alle voksne, myndige personer kan blive
nyredonorer, hvis de opfylder de helbreds-
messige krav. Hoj alder udelukker ikke i
sig selv nyredonation, men kan indebzere
en storre risiko for sygdom, der gor nyre-
donation umulig.

"Ventetiden pd hvor-

nar transplantationen
kommer til at forega
er det veerste. Nu da

alt er godkendt, foler
man, at det kun kan

ga for langsomt."
Tina 50 dr

Helbredskravene skal sikre, at risikoen ved
at afgive en nyre ikke er for stor. Det geel-
der bade risikoen ved selve operationen
og risikoen for, at donor efterfolgende selv
far nyresvigt, hjerte-karproblemer, eller
sygdom ved en efterfolgende graviditet.
Psykiske problemer eller sygdomme kan
gore det svaert at overskue folgerne af ny-
redonation, og ofte vil man vente til disse
problemer er lpst.

Man kan godt vere nyredonor, selvom
man har nogle sygdomme, og eventuelt
far medicin for dem. Det afggrende er, at
disse sygdomme ikke medferer en storre
risiko for donor som felge af nyredona-
tionen. Der er ogsa nogle ting, man selv
kan gore for at mindske risikoen for syg-
dom efter donation, bl.a. at undgé over-
veegt og rygning. Det er vigtigt at under-
strege, at donation skal veere et frivilligt
onske og ma ikke indebeere tvang eller
betaling for nyren.

Hvordan bliver man nyredonor?

I de fleste tilfeelde vil det veere den nyre-
syge selv, der kender til mulige donorer,
og som formidler informationen til den
leege, der normalt tager sig af patientens
nyresygdom. Den mulige nyredonor vil
herefter blive inviteret til en samtale om
nyredonation, enten pa den afdeling,
hvor patienten folges eller pa det neerme-
ste, nyretransplanterende sygehus. Forud
for samtalen er det en god idé at laese om
nyredonation, fx i de brochurer om nyre-
donation, som er udarbejdet af de trans-
planterende sygehuse.

Man er velkommen til at tage pargrende
eller venner med til samtalen, hvor man
vil hgre om, hvad det betyder at vere
nyredonor, hvilke risici der er og hvilke
undersogelser, der er nedvendige for at

vurdere, om man er egnet som nyredonor.
Forst nar alle undersegelser er gennem-
fort, kan det med sikkerhed afggres, om
det er muligt at veere nyredonor. Tiden fra
samtale til transplantation vil typisk veere
3-6 méaneder, men atheenger bl.a. af, hvor
mange undersggelser, der er ngdvendige.

"Jeg blev udskrevet efter
to degn og havde det sa
godt efter. Fa smerter.
Og de tog sa godt hand
om os med information
og vejledning, sa man
var tryg igennem hele
forlgbet. Dog har jeg faet
kronisk uro efterfolgen-
de, men det er det hele
veerd i forhold til, at man
faktisk har givet en livet
tilbage igen."

Natasja 35 dr
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Figur 2

I Danmark er der ogsa mulighed for ano-
nym, levende nyredonation, dvs. donati-
on til en person, man ikke kender. For-
lgbet ved anonym levende nyredonation
er lidt anderledes og kraver i forste om-
gang, at man som mulig anonym donor
kontakter “Dansk Center For Anonym
Levende Nyredonation”. Las mere pa
anonymdonation.dk.

Hvilke undersggelser skal man
igennem inden nyredonation?

For at sikre at helbredet er godt nok til ny-
redonation, og at risikoen ikke er for stor,
er det ngdvendigt at lave en reekke under-
sogelser

Figur 1 pé forrige side viser undersogel-
ser og det typiske tidsforleb for og efter
nyredonation. Ud over at sikre at de hel-
bredsmaessige krav til nyredonation er
opfyldt, skal undersggelserne vise, om
det er sikkert at lave operationen, og om
nyren passer til modtageren, dvs. at der
ikke er antistoffer hos modtageren, som
kan medfere stor risiko for afstedning.
Hvis dette er tilfeeldet, er det ofte muligt
at give en nyre til sin modtager gennem
et “nyrebytte” med en anden donor og
modtager.

Hvordan foregar operationen?
Nyren fjernes normalt ved en kikkertope-
ration i fuld bedgvelse og tager typisk 2-3

timer. Figur 2 viser de typiske placeringer
af smé porthuller til kikkerten og et lille
snit under navlen, hvor nyren tages ud. De
fleste vil veere indlagt 3-5 dage efter ope-
rationen.

Er der risici ved nyredonation og
kan man leve med en nyre?
Heldigvis er det kun sjeldent alvorlige fol-
ger af nyredonation, men enhver operati-
on, ogsa nyredonation, indebeerer en risi-
ko fx for bledning, infektion, smerter eller
problemer med maven efter operationen.
Nogle kan opleve treethed eller emhed i

nogen tid efter operationen. Selvom den
tilbageveerende nyre ofte vil @ge funktio-
nen efter nyredonation, vil man efter do-
nation have mindre nyrefunktion.

Man kan fint leve et helt normalt liv
med let nedsat nyrefunktion. Udvikler
man sygdom eller rammes af en ulykke,
der pavirker nyrerne, vil man dog have
mindre i "reserve” og dermed storre risi-
ko for nyresvigt. Man vil ogsa have oget
risiko for blodtryksforhgjelse og kvinder,
der bliver gravide efter nyredonation, vil
have gget risiko for svangerskabsforgift-
ning.

Alle nyredonorer tilbydes et kontrolforleb
for lpbende at undersegge nyren og blod-
tryk og dermed give mulighed for at be-
handle tidligt, hvis der skulle opsta tegn pa
sygdom.

Nyredonation er en gave

Det er en stor beslutning at donere en
nyre, som udspringer af et gnske om at
hjeelpe et andet menneske.

En dansk underspgelse har vist, at man-
ge oplever det som en stor glede at blive
accepteret som nyredonor, og at det for
nogle kan opleves skuffende, hvis det ikke
kan lade sig gore. Den viste ogsd, at mange
oplever operationen som en stor omveelt-
ning, fordi man pludselig gar fra at vere
rask til at blive operationspatient. Heldig-
vis er det meget sjeldent, at donorer for-
tryder deres valg.

"Nar man bor sammen én som er nyresyg og ser,

hvordan livskvaliteten kommer tilbage efter en

transplantation, sd var det et meget nemt valg for

mig at sige ja. Min nyre passede ikke med min

kone, men gennem STEP-programmet (nyrebytte-

programmet, red.) var der match efter 6 maneder.

Fra der var match og til operationen, gik det meget
hurtigt. Jeg har ikke haft en gang i lebet af det her

forste dr, hvor jeg har kunne maerke, at jeg nu lever

med en nyre. Der er ogsa allerede nu flere dage, hvor

jeg slet ikke teenker pa det."

John 47 dr



Pownorfortalling:

ikkemto nyrer

| 2008 fik Pias mand nyresvigt, og han stod overfor enten at skulle i dialyse eller
transplanteres. Pia var ikke i tvivl om, at hun gerne ville donere sin ene nyre til ham, hvis
den matchede. Her fortzeller Pia om, hvordan hun oplevede deres transplantationsforlgb.
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Det var ikke en svaer beslutning for Pia Se-
gaard, om hun skulle donere sin ene nyre
til sin mand, Thomas, da det gik op for
dem, at han havde nyresvigt og stod over-
for enten at skulle i dialyse eller have en
transplantation.

AF MAIA TORSTENSSON
KONSULENT HOS NYREFORENINGEN

”Jeg har altid sagt til Thomas, at hvis han
skulle fa brug for en ny nyre, si ville jeg
gerne donere, hvis jeg kunne bruges. Jeg
har jo to nyrer, og jeg kan sagtens leve med
én, sd for mig var det en nem beslutning’,
forteeller Pia.

Pludselig gik det steerkt

Thomas har haft diabetes, siden han var
seks ar gammel, og det er velkendt, at dia-
betes med tiden kan pavirke nyrerne. Al-
ligevel kom det som et chok for dem, da
Thomas’ nyrefunktion i fordret 2008 lige
pludselig dalede.

”Pa den ene side var vi forberedte pé, at
han pa et tidspunkt kunne fa problemer
med nyrerne, men pé den anden side kom
det ogsa som et chok for os, da hans nyre-
tal lige pludselig blev darligere - og derfra

gik det ellers steerkt,” siger Pia og fortseet-
ter: "Det var hardt at std pa sidelinjen i
den periode. Jeg kunne se, hvordan han
blev mere og mere forgiftet og mistede ap-
petitten, og til sidst kunne jeg naesten ikke
kende ham. Thomas insisterede p4, at han
fortsat ville passe sit arbejde, men hans
kreefter rakte kun til at arbejde pé halv tid,
og sa kom han ellers hjem og sov””

Pias nyre matchede

Laegerne gik hurtigt i gang med at under-
soge om Thomas muligvis kunne bruge
den ene af Pias nyrer. De mange underse-
gelser viste, at Pia var egnet som donor til

PJECE OM AT DONERE

Det kan vere en stor beslutning,
om man vil donere en nyre til et
familiemedlem eller en bekendt.
Laes pjecen “Min nyre kan blive
din — men vil jeg?”, hvis du gar i
overvejelser om at donere en nyre.
Pjecen finder du pa Nyreforenin-
gens hjemmeside: nyre.dk/pjecer/

Thomas. De blev derfor begge godkendt
til transplantation, og Thomas fik en dato
for transplantationen, inden han naede at
starte i dialyse.

En transplantation er et stgrre indgreb i
kroppen, og den forlgber ikke altid uden
komplikationer, og det var Pia og Thomas
bevidste om. P4 hospitalet kunne de folge
med i nogle af de forleb, som andre havde
veeret igennem, og som ikke var forlgbet
helt problemfrit.

”Vi var rimelig afklaret med, at det ikke al-
tid gar godt, men vi havde den holdning, at
vi bare matte prove. Jeg havde selv en steerk
tro p4, at det nok skulle ga godst, og det gjor-
de det heldigvis ogsé,” forteeller Pia.

Thomas blev transplanteret med Pias nyre
d. 23.juni 2009. Det var en vellykket trans-
plantation uden nogen serlige komplika-
tioner, og de kunne lige sa stille vende til-
bage til en normal hverdag igen. Thomas
og Pia har det begge godt i dag, ogi &r kan
de fejre, at det er 13 ar siden, at Thomas fik
Pias ene nyre.



Patientfortalling:

Kaspers liv var pa standby,
indtil han fik en ny nyre

Kasper Heide pa 37 ar var gaet i sta i livet med dialyse, og hans chancer for at fa en ny nyre
var naermest ikke-eksisterende, fordi han havde sa mange antistoffer i kroppen. Han var i
midten af trediverne og havde faet to bgrn med ungdomskaeresten, Maria, men der var ingen

udsigt til en ny nyre.

L)
A

Kasper Heide fik konstateret nyresygdom
ved et tilfeelde for ca. 15 ér siden, hvor han
blev utroligt syg af en helt almindelig in-
fluenza.

AF KARINA ERTMANN KRAMMER

“Min mor er lage, og hun tog mit blod-
tryk, som var sa hgijt, at der skulle gores
noget med det samme. Jeg kom pé Frede-
riksberg Hospital, hvor de tog blodprever,
og sa sendte de mig til Rigshospitalet. F&
timer senere fik jeg at vide, at jeg var nyre-
syg, forteller Kasper.

Et par ar senere fik Kasper en nyre fra sin
far. Men omkring tre &r senere afstodte
han farens nyre. ”Pa grund af den nyre
har jeg et ekstremt hejt niveau af antistof-
fer. Jeg blev skrevet pa ventelisten til en ny
nyre i Danmark, men leegerne sagde,

at det ville blive mere end almindeligt
sveert at finde et match. Der skal

20.000 nyrer til for at finde et

match, sagde de”

Kasper Heide sammen
med sin familie

KOMMUNIKATIONSKONSULENT I NYREFORENINGEN

S& Kasper kom i dialyse. "Jeg var egentlig
meget afklaret med at veere i dialyse. Jeg
onskede mig selvfelgelig en ny nyre, men
dialysen blev sa meget hverdag for mig, at
jeg egentlig bare accepterede, at det var mit
liv. Men jeg kan jo godt se nu, at mit liv stod
pé standby;” siger Kasper.

Fik hjelp af en fond
Kasper havde opgivet tanken om nogen-
sinde at blive transplanteret. Men en dag
leeste han om Niels Due Jensens Fond i
en avis. Fonden hjalper danskere, der har
svert ved at fa et nyre-match i Danmark,
med at blive transplanteret i USA.

“Det gik op for mig, at jeg var i malgruppen
til at fa hjeelp af fonden, fordi jeg havde s&
mange antistoffer. S& jeg ansegte om hjeelp
til en nyretransplantation i begyndelsen
af 2021. Et halvt ar senere tog jeg til USA
for at fa taget prover. Jeg tog egentlig afsted
uden forventninger og forhabninger. Men
pludselig ringede de fra USA den 8. januar




iér og sagde, at jeg skulle tage et fly allerede
neste dag. Og jeg blev transplanteret den
11. januar. Det var midt i corona-nedluk-
ningen, si jeg matte rejse alene og kem-
pede med at fa visum. Min far kom senere
over og hjalp mig. Jeg havde ikke de store
komplikationer, og nyren fungerede fra
starten. I dag er alle tal fortsat normale, og
nyren fungerer rigtig godt,” siger Kasper.

Vender tilbage til livet

Kasper vendte hjem til Danmark efter fem
uger, og med en nyre, der fungerede, kun-
ne han langsomt fa det liv, som han ellers
havde afskrevet. Et liv, hvor han kan ses
med vennerne, arbejde og tage ansvar for
sin familie.

”Jeg er begyndt at arbejde igen. Det er rig-
tig rart at komme ud og se andre menne-
sker. Jeg har jo ikke arbejdet i 10 ar! Jeg
forsegte at arbejde, mens jeg var i dialyse,

men jeg havde lige fiet min forste dat-
ter, og med bade arbejde og dialyse, s&
jeg hende naermest aldrig, sa det var ikke
holdbart,” forklarer Kasper, som arbejder
med byggeledelse i et murerfirma.

Og det er ikke kun arbejdet, der er
vendt tilbage i Kaspers liv.

”Jeg har meget mere energi nu. Hvis jeg
tog pé tur med min datter, da jeg var i dia-
lyse, s& var jeg helt smadret resten af dagen
og dagen efter. For var det 50/50, om jeg
kunne holde en aftale med venner og fa-
milie, men det kan jeg nu. Og jeg er slup-
pet for alle restriktioner. Jeg har lige veeret
péa weekendtur med drengene, og det er en
helt anden oplevelse, ndr man kan spise og
drikke, som man vil,” siger Kasper.

Her ca. et halvt r efter transplantationen
er det ved at g& op for Kasper, hvad den
nye nyre faktisk har betydet for ham.

TRANSPLANTATION

”I starten opdagede jeg det ikke rigtigt selwv.
Folk omkring mig sagde, at jeg virkede fri-
skere, men jeg taenkte bare, at det skal de jo
sige. Men det er rigtigt nok. Nu kan jeg fx sla
grees for mine foreldre, nar de er pé ferie.
Det ville de aldrig have spurgt mig om for.
Det foles godt at hjelpe dem. Det gar ogsa
mere og mere op for mig, hvor specielt det er
bade at arbejde, have overskud til mine bern
og péitage mig ansvar i familien. Min keereste
Maria har jo altid mattet have en anden, der
stod klar til at hjelpe til, fordi jeg ikke vidste,
om jeg kunne,” siger Kasper.

”Jeg har en helt anden holdning til livet nu
- nu kan jeg leve det i stedet for at veere pa
standby. For mig, der var gaet i st bade i livet
og i forhold til samfundet, har det gjort en
keempe forskel at fa en nyretransplantation,’
slutter Kasper.

NIELS DUE JENSENS
ALNIENNYTTIGE FOND

til stotte for nyrepatienter.

www.ndjaf.dk

Fonden yder stette til transplantati-
onsklare nyrepatienter, som ud fra en
samlet vurdering af egne gkonomiske
ressourcer og helbredsmeessige tilstand
har et akut behov for udgiftskreven-
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 anseg-
ningsskema pé fondens hjemmeside
www.ndjaf.dk

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



Nar dialogen halter — samtalen,
der kunne vaere anderledes

Ikke alle med nyresvigt kan transplanteres med en ny nyre, og man skal derfor igennem
forskellige undersggelser, fér man kan godkendes til en eventuel nyretransplantation.
Her fortzeller Boris Holm om, hvordan han oplevede, at udredning til nyretransplantation
handteres forskelligt i forskellige regioner.

-
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”Vi har kigget pa dine provetal, og mener
du kunne fa gavn af en nyretransplanta-
tion”. Sadan ville jeg @nske, at mit udred-
ningsforleb til en ny nyre var startet. Men
virkeligheden var en anden. Efter 2 ar med
nedsat nyrefunktion og et halvt ar i dialyse
matte jeg selv stille sporgsmalet: “Er det
muligt at fi en ny nyre, og kan jeg blive
udredt?”. Tkke lige et sporgsmal jeg selv
havde regnet med at skulle stille, og det
efterfolgende forlgb var jeg fuldstendigt
uforberedt pa.

AF BORIS HOLM
DIALYSEPATIENT

Jeg folte mig ikke hgrt

Mit spergsmal, oplevede jeg, blev meadt af
larmende tavshed i tiden efter. Jeg horte
ikke noget om mit udredningsforlgb. Det
fik mig til at fole, at jeg ikke blev lyttet til
og forstaet. Jeg formulerede igen mit en-
ske om udredning, og sd matte jeg ellers
selv 1 gang med at soge information, der
ikke altid var nemt at finde.

Undervejs gik det op for mig, at udred-
ningstiden i min egen region kunne blive
rigtig lang, og derfor bad jeg om udredning
i en anden region. I forste omgang syntes
det ikke muligt at skifte region, og der skete
forst noget, da jeg selv tog kontakt til den
region, jeg enskede at blive udredt i. Her fik
jeg til min store glaede bekreeftet, at det kun-
ne lade sig gore, hvis de fik en henvisning.

En lettelse at starte i udredning

Jeg blev henvist til Odense Universitetsho-
spital, og her var min oplevelse af forlgbet
en helt anden. Fra forste kontakt tog venlige
mennesker talmodigt imod mig og svare-
de p& mine mange sporgsmaél. Allerede fra
forste dialog med sekretzeren pa afdelingen
blev jeg medt nysgerrigt og imgdekom-
mende og med respekt for min situation.

Under hele forlgbet har jeg undret mig
over, at der er meget stor forskel pa tiden

for udredning i landets 5 regioner, for der
er jo en keempe forskel fra hurtigste sted,
der laver undersegelserne pa 3 dage, og til
op imod 1 ar i min egen region — hvis det
vel at merke gik hurtigt.

Jeg ville onske, at jeg var blevet medt
med venlig nysgerrighed, da jeg endelig
fik formuleret mit gnske om udredning.
Var jeg blevet det, havde jeg nok aldrig
sogt ud af egen region for at blive udredt.
Dialogen med min egen region var ikke
tilfredsstillende og endte med, at min
tillid til, at min behandling ogsd meder
mine behov, forsvandt.

Som dialysepatient ville jeg onske, at alle
kunne tilbydes udredning pé ens vilkar i
Danmark, men mest af alt gnsker jeg mig,
at leegerne faktisk har tid til at lytte til, og
tale med, patienterne.



Horing pa Christiansborg:

Fokus pa aktivt fravalg

Sammen med seks andre patientforeninger var Nyreforeningen i midten af maj vaert for en
politisk hgring om aktivt fravalg pa Christiansborg. Pa hgringen fortalte bl.a. eksperter fra
England og Island om deres erfaringer med indfgrelsen af aktivt fravalg.

25 europeiske lande har indfert aktivt
fravalg til organdonation, og Danmark
er et af de fa lande, der endnu ikke har
vendt organdonationsmodellen om fra
det nuveerende aktive tilvalg til det aktive
fravalg.

Landsformand i Nyreforeningen, Malene
Deele, fortwller, at Nyreforeningen har
vedtaget aktivt at arbejde for, at der ogsa
indferes aktivt fravalg fra det fyldte 18. ar
i Danmark.

Sammen med seks andre patientforenin-
ger, der repreesenterer tusindvis af danske-
re med organsvigt, seger Nyreforeningen
derfor at fremme forstaelsen for aktivt
fravalg. Udover Nyreforeningen bestar
samarbejdet af: Alfa-1 Danmark, Cystisk
Fibrose Foreningen, Diabetesforeningen,
Foreningen 7Liv, Leverforeningen og Or-
gandonation - ja tak!

Politisk forstaelse
For at sette aktivt fravalg pa den politiske
dagsorden var de 7 patientforeninger veert

ved en politisk hering pa Christiansborg
den 18. maj 2022. Her fortalte en reekke
eksperter om erfaringer med aktivt fra-
valg, og dagen bod ogsé pa indleg fra Is-
land og England.

Heringen var aktualiseret af, at Folketin-
get den 3. juni 2022 skulle 1. behandle et
borgerforslag om aktivt fravalg til organ-
donation.

”I Nyreforeningen er vi af den overbevis-
ning, at vi skal gere, hvad vi kan for, at
feerrest mulige danskere venter pa at fa et
organ,” siger Malene Deele.

Hun understreger, at ved at vende organ-
donationsmodellen om, sa vil enhver fort-
sat have retten til sige nej til at donere sine
organer.

“Aktivt fravalg handler nemlig ikke om at
pélaegge danskerne at vaere organdonorer,
og vi gnsker fortsat, at man fuldt ud re-
spekterer den enkeltes selvbestemmelses-
ret over egne organer’.

TRANSPLANTATION

Udenlandske erfaringer: Flere
tager stilling

Indleeggene fra de islandske og engelske
eksperter viste, at indferelse af aktivt fravalg
er med til at oge borgernes opmerksomhed
pé organdonation, hvilket far flere til at re-
gistrere deres holdning i donorregistret.

I begge lande har indfarelsen af ordningen
medfort ferre situationer, hvor familien
skal traeffe beslutning om organdonation
pé vegne af en pérgrende, hvis holdning
er ukendt.

Ved organdonation med aktivt fravalg har
familien nejagtigt som i dag det sidste ord
i de tilfeelde, hvor en afded pérerendes
holdning til organdonation er ukendt.

“Organdonation med aktivt fravalg kan
ikke std alene, men skal ses som et vigtigt
veerktoj, der sammen med bla. oplys-
ningsarbejde, uddannelse og optimerede
transplantationsforlob pa hospitalerne
skal medvirke til at heeve og opretholde en
hej donorrate,” slutter Malene Deele.




Det sker lokalt i

Nyreforeningen

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 pd 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

5. oktober 2022: Foredrag om blodtryk og nyrevenlig mad.
Foredragsholdere er overlaege Petra Rossel og en dizetist. Det
foregar pa Aalborg Universitetshospital, Medicinerhuset.
Tilmelding er nedvendig og deltagelse er gratis.

8. oktober 2022: Donordag. Vi er pa Gammeltorv i Aalborg.
Kom og besog os.

27. november 2022: Juletra i Vejgaard Hallen. Her vil der
udover et smukt juletre veere julemand, musik, frokost og
gavespil. Der er deltagerbetaling pd arrangementet.

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

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

5. oktober: Temaaften med madlavning sammen med dizetist.

19. november: Julefrokost kl. 14.00 pa Sydvesten. God mad,
hygge og musik med Guitar Finn.

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

24. september: Falles bustur til marsklandet med aftensmad,
og derefter en guidet tur ud for at se fuglefeenomenet sort sol.
Tilmelding senest 10. september 2022.

9. oktober: Sammen med andre patientforeninger markerer vi
Organdonationsdagen pa Borgen i Senderborg.

26.-27. november: Mod os ved vores stand pa julemarked i
Torning Molle, Vojens.

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

5. november: Udflugt til Stauning Omrédet.
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Sydgstjylland ...
Kredsformand: Rita Bruun, tlf. 21 78 76 43.
Mail: erbruun@gobel.dk. www.nyre.dk/sydoestjylland

12. september: Samvearsgruppe for transplanterede
kl. 16.00-18.00 i Sundhedshuset ved Kolding Sygehus.

4. december: Julekomsammen kl. 12.00 p& Fuglsangcentret,
Sendermarksvej 150, Fredericia.

5. 0g 6. december: Dialysen far bade formiddag og eftermiddag
besog af Anders Munch, som spiller pa guitar og synger Kim
Larsen sange. Samtidig gar bestyrelsen rundt med wienerbred
og boller samt en lille en til halsen.

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

22. oktober: Donordag med nefrologisk sygeplejerske Pia
Lauenborg atholdes i Sognehuset ved Viborg Domkirke.

19. november: Der er julehygge denne lordag pa Mensted Kro.

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

8. september: Tx samveersgruppe, AUH kl. 16.00.
12. september: Parorende samveersgruppe, AUH kl. 16.00.

27. november: Juletresfest kl. 16.00 p& Restaurant Unico,
Ny Moesgardsvej 50, Hajbjerg (100 kr. for medlemmer;
250 kr. for gaester).

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

8. oktober: Organdonationsdagen er i Dalum Centret.

4. december: Juletrzsfest i Marslev-Holev forsamlingshus.



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

Mail: henjannielsen@gmail.com

www.nyre.dk/storstroemmen

15. oktober: Temadag med dizetist/sygeplejerske.
19. november: Julefrokost kl. 13.00 p& Viggérden i Nr. Vedby.

Vestsjelland ... .
Konstitueret kredsformand: Boris Holm, tlf. 60 19 66 72.
Mail: vsj@nyre.dk. www.nyre.dk/vestsjaelland

16. september: Mode for nye medlemmer, Holbeek k1. 10.00-
12.00, Slagelse kl. 14.00-16.00. Cafebesog.

3. december: Julefrokost.

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

11 oktober: KL 18.15 atholdes en temaaften i Tastrup Kulturhus,
Poppel Alle 12. Der er 2 emner i ar: 'blod og blodtryk' v/ overlege
ph.d. Lene Boesby og 'blodtryksfald under dialysen' v/ leege ph.d.
Nicoline V. Krogstrup. Temaaftenen starter med lidt spisning, og
du skal tilmelde dig senest d. 30. september 2022.

26. november: Julestue kl. 13.00 pa Glostrup Bibliotek,
Kildeveldets Alle 5. Tilmelding senest d. 11. november 2022.

Roskilde. ... .
Kredsformand: Peter Nordland, tlf. 46 15 17 58 / 29 84 70 53.
Mail: susse_peter@mail.tele.dk. www.nyre.dk/roskilde

25. september: Velkomstdag for nye medlemmer kl. 10.00.
Der udsendes en personlig indbydelse.

20. november: Julekomsammen aftholdes sendag d. 20. november
kl. 11.30 pa Christians Minde, Brogade 7, Koge. Tilmelding senest
d. 7. november 2022 pa susse_peter@mail.tele.dk

LOKALT NYT

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

14. september: Netveerksgruppen for nyresyge i alderen
30-60 ar medes kl. 19.00-21.00 i Frivilligcenteret Hillered,
Fredensvej 12C.

17. september: Vi laver nyrevenlig mad sammen, Sigerslevester
Privatskole, Smedevej 27, Frederikssund, kl. 13.00.

19. november: Julefrokost pa Restaurant Kalve, Kalvavej 20,
3600 Frederikssund, kl. 17.00.

30. november: Netveerksgruppen for nyresyge i alderen 30-60 ar
holder julehygge kl. 18.30-21.00 hos Joy.

Kgbenhavn/Frederiksberg ...
Konstitueret kredsformand: Jacob Vels, tlf. 40 55 13 17

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

17. september: Gospelworkshop.

20. september: Strikke- og haekleklub.

13. oktober: Madaften med dizetiststuderende.
27. oktober: Halloween-tur i Tivoli.

12. november: Julefrokost.

24. november: Paintball.

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



Er du pargrende,
sa vaer med i et faellesskab
v med andre pargrende

Nyreforeningen introducerer et nyt tilbud: Pargrendefeellesskaber.
En reekke frivillige, som selv er pargrende, har sagt ja til at vaere veerter for faellesskaber,
hvor pargrende kan mgdes, skabe netveerk og dele erfaringer fra livet som pargrende.

Et pargrendefellesskab er for voksne pa-

rorende til nyresyge, og det giver mulig-

hed for:

« at styrke og stette hinanden

« hente viden og inspiration til hdndter-
ing af hverdagens udfordringer

« adgang til radgivning og vejledning

Som deltager i pargrendefellesskaberne
kan man komme til cafémeder, hvor der
er mulighed for at vende stort og smat fra
hverdagen som pargrende. Der vil ogsé
veere mulighed for at deltage i temadage,
hvor der vil veere faglige oplag, som giver
nye perspektiver pa det at veere parerende.
Det er gratis at deltage i et feellesskab, og
der er tavshedspligt i gruppen.

Hvis du er parerende og er interesseret i
at deltage i et af feellesskaberne, sa finder
du dem forskellige steder i landet. Du kan
laese mere om parerendefellesskaber og
de enkelte feellesskaber pa vores hjemme-
side: nyre.dk/paaroerendefaellesskaber/

Har du spergsmal til feellesskaberne eller
onsker at tilmelde dig, kan du kontakte de
enkelte fellesskaber.

Feellesskab for partnere

Der er fem fellesskaber for partnere til
en person med nyresygdom, som medes
fysisk. Voksne i alle aldre kan deltage.

Nordjylland, Aaalborg. ... . ..
Verter: Mette, Klaus og Karin

Kontakt: Mette Villadsen, tlf. 28 51 52 23,
mail: m.villadsen@hotmail.com

Storstrommen, Nykobing F.
Verter: Jane og Jeannie
Kontakt: Jane Nielsen, tlf. 28 71 11 92,
mail: jane_nielsen65@hotmail.com

Sydvestsjelland, Esbjerg.........
Verter: Dorte, Laila og Merethe
Kontakt: Merethe Andreasen,

tlf. 51 27 47 60, mail: 75264242@mail.dk

Vest/Midtjylland, Herning ... .
Verter: Gitte, Birgit og Karen Marie
Kontakt: Karen Marie Riis, tlf. 21 62 08 91,
mail: kmsriis@hotmail.com

Fyn,Odense ...
Verter: Kathrine og Michael

Kontakt: Michael Rosenkvist,

tlf. 40 85 50 80, mail: mr@gmail.com

Fzellesskab for yngre partnere
Dette fellesskab er for yngre partnere til
mennesker med nyresygdom i alderen
25-40+, som medes fysisk.

Kbh/Frb, Kbh's centrum ...
Verter: Barbara, Ricki og Lene

Kontakt: Ricki Thanning, tlf. 29 25 52 33,
mail: rickithanning@live.dk

Faellesskab for voksne bgrn

Der er ogsa et nationalt feellesskab for
voksne bern af en forelder, som er nyre-
syg. Feellesskabet medes i udgangspunktet
online, sa uanset hvor i landet du bor, kan
du deltage. Et par gange om aret er det
ogsa planen at modes fysisk.

Nationalt, online/fysisk ... .
Verter: Emma og Katrine

Kontakt: Katrine Nielsen, tIf. 21 97 02 96,
mail: faellesskab.nyreforening@gmail.com




Erstatningsordningen dekker bade per-
soner, der efter at have gennemgéet de
ngdvendige forundersogelser udvelges
som donor, samt de personer, der kun
gennemgar forunderspgelserne, men
ikke udvelges til at donere.

Staten deekker alle udgifterne. Det er ho-
spitalet, hvor transplantationen foregar,
der i forste omgang udbetaler erstatnin-
gen. Staten (Ministeriet for sundhed og
forebyggelse) refunderer herefter hospi-
talet belobet.

Hvad kan du fa kompensation for?
Tabt arbejdsfortjeneste inklusiv tilleeg,
feriegodtgerelse og arbejdsgiverbetalt
pension, transport og parkeringsudgifter,
og eventuelle udgifter til bernepasning,
renggring m.v.

Hvis du er Ispnmodtager

Hvis det er muligt, udbetaler din ar-
bejdsgiver din normale lon i fraverspe-
rioderne. Hospitalet og herefter staten
refunderer tabt arbejdsfortjeneste, ferie-
godtgorelse og arbejdsgiverudbetalt pen-
sion til din arbejdsgiver. Dette sker ud fra
dokumentation af de faktiske udgifter.

SOCIALRADGIVEREN HAR ORDET...

Nyredonorers rettigheder

Du har mulighed for at fa erstatning for tabt arbejdsfortjeneste, refusion af
transportudgifter og deekket eventuelle andre udgifter, nar du har valgt at blive nyredonor.

Hvis din arbejdsgiver i serlige tilfeel-
de ikke har mulighed for at udbetale din
lgn, kan tabt arbejdsfortjeneste inklusiv
feriegodtgorelse samt arbejdsgiverbetalt
pension udbetales direkte til dig, svaren-
de til din bruttolen. Veer opmeerksom pa,
at i denne situation skal du selv indbetale
skat af belgbet. Til brug for beregningen
skal du aflevere en kopi af de tre seneste
lgnsedler.

Hvis du er selvstaendig

Som selvsteendig vil din tabte indteegt
beregnes ud fra din seneste arsopgerelse,
arsregnskab eller lignende. Dokumentati-
on for din indtaegt skal underskrives af din
revisor/revisionsfirma. Der er ikke fastsat
noget maksimum for erstatningens stor-
relse. Dog skal den forngdne dokumenta-
tion for donorudgifter foreligge.

.

Transportudgifter

Udgifter i forbindelse med kersel fra din
bopeel til hospitalet og retur kan du ogsé fa
deekket. Det geelder til ambulante under-
sogelser, i forbindelse med indleggelse og
til ambulant kontrol efter donationen.

Andre udgifter
I ganske seerlige tilfelde kan du fa deekket
udgifter til hjemmehjeelp og bernepasning.

Vil du vide mere?

Du er naturligvis velkommen til at kon-
takte Nyreforeningens socialrddgiver eller
transplantationskoordinatoren pa det ho-
spital, hvor transplantationen skal forega.
Du kan ogsa leese mere om ordningen
i vejledning om erstatningsordning for
nyre-, knoglemarv og leverdonorer af 21.
november 2013.

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)




Kurser og webinarer -

Medlemskursus

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

Sted: Frederik VI's Hotel, Odense

Tilmeldingsfrist: 18. september 2022

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

Hvordan tackler man livet og hverdagen som nyresyg eller
pérgrende? Det setter vi fokus pd pa dette kursus.

Kurset henvender sig til alle medlemmer af Nyreforeningen og
er for personer med nyre- eller urinvejssygdom, parerende eller
donorer.

Kurset starter lordag formiddag og slutter sendag over frokost
hvor du far en 'to go' sandwich med til turen hjem. Programmet
veksler mellem faglige opleeg om at leve med nyresygdom,
erfaringsudveksling og socialt samveer.

I lgbet af weekenden vil der veere oplaeg fra nogle af dem, der
selv kender til at have nyresygdom teet inde pa livet enten som
patient eller som pargrende. Der vil desuden veere rig mulighed
for at erfaringsudveksle med de gvrige deltagere.

Hotellet ligger desuden i skenne omgivelser og om spndagen
tager Naturterapeut Johanne Enemark os med en tur ud i
skoven hvor hun giver nogle smé vaerktgjer til at bruge naturen
til at finde ro.

Du kan ogsa blive klogere pa sociale rettigheder, nar
Nyreforeningens socialradgiver holder oplaeg.

20

Webinarer

Nyreforeningen afholder 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 fremgé af vores
hjemmeside og pa vores Facebook-side.

Praktisk

Tilmeldingerne er bindende, og ved atbud under en méned
fra start af kursus eller temadag fir man ikke tilbagebetalt
deltagergebyret.

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

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

Du skal vaere medlem af Nyreforeningen for at kunne deltage
i kurser og temadage.




Bogomtale

bruges meditativt og veere med til at overkomme smerter

og treethed.
GA GODT Mikael Kamber satter i bogen ord pa en reekke dilemmaer.
Skrevet af Mikael Kamber Det er gaet rigtigt godt for os mennesker. Men er det gaet for
I:I::El Forlag: Politikens Forlag godt? Vi har aldrig veeret s mobile og samtidig siddet sa stil-
KAMBER le. Mange har rejst jorden rundt, men kender ikke deres egne

naboer. Aldrig har vi haft s mange kommunikationskanaler
og alligevel lyttet sa lidt.

'GA GODT' er titlen pa journalist Mikael Kambers nye bog. ~ Spergsmalet er, om det er giet os si godt, at vi har glemt at

Bogen handler om, hvorfor det er godt at gi, og hvad det gi-  veere til stede i nuet og lytte til hinanden. Bogens pointe er, at

ver at ga. Trivslen ved at g& beskrives ud fra de tidligste jeegere/  vi ber genfinde gangtempoet i vores liv, bade i hverdagslivet,

samleres vandringer, gennem vor tids positive psykologi og det  og ogsa i livets store perspektiv.

sdkaldte AMOR princip: Absolutte behov, Meningen med livet, .

Optimisme og Relationer. Leeseren kommer saledes pa en letle-  Vind et eksemplar af bogen ‘GA GODT’

selig rejse om det at veere menneske i beveegelse igennem tiden.  Del din favorit garute med os. Skriv hvilket omrade ruten lig-
ger i, og hvorfor du nyder at ga tur i netop dette omrade, og

Budskabet er, at gature restituerer krop og hjerne og giver deltag i konkurrencen om et eksemplar af bogen 'GA GODT..

livskvalitet samt overskud. Langsomme géture i naturen kan Vi skal have dit svar senest 20. september pa mail@nyre.dk.

HAR DU EN KRONISK NYRESYGDOM ER DU | RISIKO FOR —

ALVORLIG
LUNGEBE TAENDELSE

Du kan nedseette den risiko ved en gratis pneumokokvaccination
Pneumokoksygdom forarsages af en bakterie, og er skyld i de fleste alvorlige lungebetzendelser.
Pneumokok-lungebetaendelse kan i veerste tilfeelde give blodforgiftning og meningitis.

Hvert ar far ca. 60.000 danskere lungebetaendelse. Omkring 20.000 af dem bliver
indlagt pa hospitalet pa grund af lungebetaendelse og ca. 2.000 dar.

Er du over 65 ar eller har en kronisk nyresygdom, er du i gget risiko for alvorlig lunge-
betaendelse. Derfor tilbyder Sundhedsministeriet en gratis pneumokokvaccine.

Bestil tid til vaccination hos laegen, pa apoteket eller der hvor du plejer
at blive vaccineret. Laes mere om risikogrupper og vaccination mod pneumokokker
pa voksenvaccination.dk

C{ MSD  DK-PNX-00041, 6. april 2022
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Selvom du er nyresyg, og uanset om du er i dialyse eller e], er der masser af muligheder for at
komme ud at rejse og opleve verden. Her far du nogle gode rad til planlaegning af ferien.

Uanset om du er i dialyse eller ej, er det
vigtigt at have det bla EU-sygesikringskort
med nar du rejser. Tjek hjemmefra, at det
ikke er udlgbet. Det samme gelder selv-
folgelig passet.

Serg for at have din forsikring i orden, dvs.
bade rejse- og evt. afbudsforsikring. Nogle
forsikringsselskaber kraever en forhands-
godkendelse, for at de vil daekke evt. hjem-
transport, og den daekker typisk ikke, hvis
sygdommen skyldes din “grundsygdom”.

Det er vigtigt at serge for at have medi-
cin nok med pé rejsen. Hvis du skal fly-
ve, er det en god idé at fordele medicinen
i hdndbagage og den bagage du har ind-
checket, sd du kan klare dig nogle dage,
hvis uheldet skulle vaere ude, og bagagen
bliver sendt forkert.

Medbring et leegebrev pa rejsen, der inde-
holder oplysninger om diagnose og medi-
cin. Kontakt den hospitalsafdeling, du er
tilknyttet.

At rejse med dialyse
Forst og fremmest er det vigtigt at veere i
god tid med planlagningen.

P-dialyse:

Du kan rejse over stort set hele verden
uden at det - behandlingsmzessigt — er for-
bundet med udgifter for dig. Dine vanlige
P-dialysevaesker bestilles via dit P-dialy-

\®}
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seambulatorie som feriebestilling og bliver
leveret pa ferieadressen for din ankomst.

Hzmodialyse:

S4 snart du kender din feriedestination,
skal du finde en dialyseklinik. Den kan du
finde pa flere méder:

+ Seg pa: bookdialysis.com Valg
klinikker, der modtager EHIC (det bla
sundhedskort).

« Kontakt Diaverum, en af de storste
private udbydere af feriedialyse. De
modtager det bla EU-sygesikringskort
(EHIC) som betaling for behandlingen
og kan hjelpe med transport, udflugter
m.m. (info@diaverum.com).

o Kontakt: Jette i Nyreforeningen (jt@
nyre.dk) for hjeelp til udlandsdialyse
eller Birthe Nielsen (dialyse@nyre.dk),
hvis det geelder dialyse i Danmark.

o Tjek Nyreforeningens hjemmeside for
liste over dialysesteder pa nyre.dk/ferie

Nar du har fundet en dialyseklinik, vil der
typisk veere en reekke formularer, der skal

udfyldes, og det plejer dialyseafsnittene
at vaere behjaelpelige med. Som regel skal
man sende en kopi af sit pas og det bla
sundhedskort, sammen med en medicin-
liste og et laegebrev.

Desuden er det vigtigt at tale med sin kon-
taktleege om evt. problemer ved at rejse.
Du mé typisk ikke have veret indlagt eller
have féet lavet veesentlige aendringer i din
medicin inden for de sidste tre méaneder
for rejsen.

P4 nogle klinikker kender de ikke “stum-
pe nale’, s& hvis du bruger det, skal du selv
medbringe disse. Ellers er det kun speciel
dialysemedicin, du selv skal medbringe, og
det giver klinikken i givet fald besked om.

Hvis man feler sig meget usikker pa det at
rejse med nyresygdom, kan jeg anbefale
at deltage i Nyreforeningens rejser. Der er
altid rejseleder og sygeplejersker med, og
dialysen bliver planlagt for en. Ofte ople-
ver vi, at deltagerne efterfolgende fir mod
pé at rejse selv.

JETTE THAARUP ER REJSEKOORDINATOR | NYREFORENINGEN.
DU KAN ALTID KONTAKTE HENDE, HVIS DU HAR SP@RGSMAL
OM FERIER OG REJSER.

MAIL: JT@NYRE.DK

TLF. 22 81 46 78 (MAN-TIRSDAG 10-12 OG TORSDAG 12-14)
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Sekretariatet

Direktgr

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

Kommunikationskonsulent
Karina Ertmann Krammer
TIf. 411951 00

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. 92822473
Mail: mt@nyre.dk

Organisations- og frivilligkonsulent
Karen Bangert

TIf. 92 82 24 61

Mail: kb@nyre.dk

Projektleder

Liv Hiibner @stergaard
TIf. 92 1508

Mail: lh@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

@konomi- og regnskabsmedarbejder
Helene Damgaard

TIf. 44 14 16 04

Mail: hd@nyre.dk

Trzeffes tirsdag, onsdag

og torsdag kl. 10-15

Klinisk dizetist
Sofie Wendelboe
Mail: sw@nyre.dk

Rejsekoordinator

Jette Thaarup

TIf. 22 8146 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
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Foto: Cille Kvartmann

Formand

Landsformand, formand

for forretningsudvalget

og ansvarshavende redaktgr
Malene Deele

TIf. 40 33 65 70

Mail: md@nyre.dk

Neaestformand
Michael Rosenkvist
TIf. 40 85 50 80
Mail: mr@nyre.dk

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. 21620891

Mail: kmsriis@hotmail.com

Formand for Patientudvalget
Jesper Baand Villadsen

TIf. 53 62 14 02

Mail: jovi@live.dk

PP R L KRN
. ®e
°® °e
o °
)
L4 .
)
)

Nyreforeningen -
Blekinge Boulevarq )
2630 Taastrup

Traeffetiq:
mandag-torsdag kl. 10-15
og fredag kI, 10-12

TIf. 43 5 4252
E-mail: Mmail@nyre, gk
WWW.nyre. dk
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Nyd efteraret eller julen pa
Fang eller ved Skallerup Klit
taet pa dialysemuligheder

Er du dialysepatient, og har du brug for et afbreek fra
hverdagen i Igbet af efteraret eller over julen,
sa husk, at pa Fang og i Skallerup Klit tilbyder
Nyreforeningen mulighed for at kombinere dialyse
og at holde ferie sammen med familien hele aret.

Pa Fang driver Nyreforeningen en dialyseklinik, kun 12 minutters sejlads fra
Esbjerg. Pa Fang skal du selv s@rge for at leje dit feriehus. Lejer du feriehus hos
sommerhusudlejningen Sol og Strand, far du 10 % rabat, nar du har booket din dialyse
i Nyreforeningens klinik. Hvis du er interesseret i at opleve Fang og booke tid til
dialyse, sa send en mail til fanoe@nyre.dk eller ring til Elisabeth Ettrup pa 27 62 67 28.

Ved Skallerup Klit i Nordjylland rader Nyreforeningen over et feriehus, 600
meter fra Vesterhavet og i skenne omgivelser. Huset er pa 80 m?, det er
handicapvenligt og rummer seks sovepladser, og fra huset er der kort afstand til
foreningens dialyseklinik i Skallerup Seaside Resort. Hvis du er interesseret i at leje
Nyreforeningens feriehus eller booke tid til dialyse, sa send en mail til
dialyse@nyre.dk eller ring til Birthe Nielsen pa 50 93 59 41.



