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God kvalitet og forebyggelse
er afggrende

Fordret titter forsigtigt frem med erantis
og vintergekker, og vi gar stille og roligt
mod den varmere arstid.

I slutningen af 2022 gennemforte Danske
Patienter en undersegelse af, hvad god
kvalitet egentlig er, set med patienternes
ojne. Konklusionen kan sammenfattes i 7
hovedtemaer:

1. at der bliver taget individuelle hensyn

. at jeg moder omsorg hos sundheds-
personerne

. at jeg far en veerdig behandling

. at jeg kender til og forstdr mit forlob

. at nogen har styr pd mit forleb

. at jeg kan maerke en hgj sundheds-
faglig ekspertise

7. at jeg kommer i den rette behandling

[\

AN U W

Grunden til, at jeg tager fat i undersogel-
sens resultater er, at vi i Nyreforeningen
altid har stéet fast p4, at det er afgorende,
at der sker systematisk patientinddragelse.
Det skyldes, at vi mener, at patienten, evt.
sammen med en parerende, er den bedste
til at definere, hvordan behandling bedst
muligt foregar pa en verdig méde og ikke
mindst pa en saidan made, at dagligdagen

LANDSFORMAND FOR NYREFORENINGEN
OG ANSVARSHAVENDE REDAKT@R PA NYRENYT

fungerer. Jeg gleeder mig over, at vores ar-
bejde i Nyreforeningen bergrer alle omra-
der. Efter vores mening er det ogsa vigtigt,
at patienter og pargrendes stemmer bliver
hort, nér vi taler om kvalitet i sundheds-
veesenet. I begyndelsen af januar offent-
liggjorde Danske Patienter undersogelsen
“Patienterne har ordet: Dét er kvalitet for
0s”. Den afdaekker ogsa, hvorfor det er vig-
tigt at invitere patienter ind i maskinrum-
met, hvor kvalitet defineres, netop for at
sikre at der tilbydes en god kvalitet, som
patienterne kan veere tjent med.

Fokus pa forebyggelse

I slutningen af april kan Nyreforeningen
byde velkommen til sit &rsmede, som by-
der pa en raekke spendende indleg om
forebyggelse af nyresygdom og vores érlige
generalforsamling.

I Nyreforeningen har vi altid talt om nyre-
sygdom og dens udvikling, samt nyresvigt.
Nér vi taler om personer, der netop er
diagnosticeret, eller horer om nyresygdom
hos deres praktiserende laege, ma vi kom-
munikere med varsomhed, da disse per-
soner ikke ngdvendigvis anser sig selv for
syge eller som patienter. Og nogle af dem

AF MALENE DEELE

kommer slet ikke til at opleve nyresvigt.
Her skal vi i hojere grad tale om, hvordan
nyrens sundhed og funktion kan sikres
bedst muligt. Forebyggelse er et nggleord.

Og forebyggelse vil ogsd vere et tema pa
Nyreforeningens arsmede i slutningen af
april, hvor professor Peter Rossing bl.a. vil
fortzelle om de nyeste muligheder for fore-
byggelse af kronisk nyresygdom ved hjeelp
af de sidkaldte SGLT2-hammere. P4 samme
made vil dizetist og Ph.d.-studerende Nikita
Misella Hansen fortelle om, hvordan den
rigtige kost kan vaere med til at sikre god
nyrefunktion lengere. Derudover byder
arsmedet ogsa pé vores generalforsamling.
Jeg kan godt love jer, at I har noget at glaede
jer til. Arsmedet foregar i Hoje Taastrup, og
som noget nyt vil det i &r veere muligt at del-
tage bade fysisk og online.

Jeg haber at se s& mange af jer som muligt
til arsmodet.

Rigtig god leeselyst.

il bk,

7

Malene Deele, landsformand
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Nyreforeningens podcast

\
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Lyt og bliv klogere pa livet med nyresygdom

I Nyreforeningens podcast deler patienter og parerende ud af deres viden om at leve med en kronisk nyresygdom. Vi taler ogsa med faglige

eksperter om symptomer, behandling og nyeste viden pa omréadet. Du kan blandt andet lytte til episoder om kost, parerende, diabetes
og nyresygdom og traethed. Du finder Nyreforeningens podcast pa nyre.dk/podcast.

Kender du
Arets Solfanger?

Arets Solfanger er en pris, Nyreforeningen uddeler til
en person, der i serlig grad har bidraget til at age
livskvaliteten for mennesker med en nyre- eller
urinvejssygdom. Alle medlemmer af Nyreforeningen
kan indstille en person til Arets Solfanger.

Alt, hvad du skal gore, er at sende en skriftlig begrundelse
for din indstilling til Nyreforeningens sekretariat pa
mail@nyre.dk eller med post til Blekinge Boulevard 2, 2630

Taastrup. Vi skal have din indstilling senest d. 9. marts 2023.

Prisen som Arets Solfanger uddeles pa Nyreforeningens
arsmede lordag d. 29. april 2023. Vinderen bliver desuden
offentliggjort pa Nyreforeningens hjemmeside
nyre.dk, pa Facebook og i Nyrenyt.

Nyremad.dk

Nyreforeningen har lanceret en sarlig hjemmeside,
nyremad.dk, hvor du som medlem kan se en lang reekke af
opskrifter pa leekker og velegnet mad til personer med en
nyresygdom.

Det smarte ved siden er, at du kan planlagge din dagskost,
da siden giver dig mulighed for at sette et hjerte ved de
opskrifter, som du vil lave eller har som favorit. Efterfolgende
teeller siden det samlede neeringsindhold sammen for dig.

Pa den made ved du, hvor meget kalium, fosfat, salt, protein,
kulhydrater, fedt og kalorier du samlet set indtager, hvis du
holder dig til opskrifterne.

Hjemmesiden indeholder ogsa J

let tilgeengelige artikler med . ' .
viden om nyresygdom Q e’ .
og mad. Y @

Opskrifterne er seerligt
malrettet personer i dialyse,
men du kan ogséa bruge
den, hvis du har nedsat
nyrefunktion eller er
transplanteret.

-
N g




KORT NYT

UNG TAK for dit bidrag
Unge-

arbejdsgruppen

sgger frivillige

Vil du veere med til at arrangere ungeweekend og

andre aktiviteter for bgrn og unge med nyresygdom

og unge pargrende, sa kan du blive en del af
ungearbejdsgruppen NFBU.

”Det er fedt at veere frivillig i NFBU, fordi man kan vaere \'
med til at styrke faellesskabet for unge med nyresyg-
dom, og veere med til at give dem en god oplevelse. Tusind tak til alle, der har givet et bidrag til
Desuden er der et rigtig godt sammenhold i arbejds- Nyreforeningen i 2022, og til alle jer, der stotter
gruppen,” forteeller Jannick fra NFBU. Er du interesseret foreningen gennem jeres medlemskab.
i at hgre mere, sa skriv til nfou@outlook.dk

12022 har vi bl.a. udgivet en kogebog til nyresyge og
Bliv en del af ungefaellesskabet pa sociale medier lanceret en hjemmeside med opskrifter og viden om mad
Pa Facebook finder du andre unge i gruppen og nyresygdom. Vi har lanceret en serie af podcast om livet
"NFBU-Nyreforeningens bgrn og unge’ og med nyresygdom, og vi har etableret pargrendefzllesskaber
pa Instagram 'nfbu_danmark’. i flere byer over hele landet. Jeres stotte er en vigtig del af
fundamentet for vores arbejde. Tak.

Nyt dedskriterium skal fore til flere organer

Siden 1990 har man i Danmark kun be- "I Nyreforeningen hilser vi et hjerte- Sundhedsstyrelsen til at gennemfore en
nyttet sig af hjernededskriteriet i de til- dedskriterium velkomment, og vi gor massiv informationskampagne i forbin-
feelde, hvor organdonation kan komme pd i den forbindelse opmerksom pa, at delse med indferelsen af det nye kriteri-

tale. Men nu har Sundhedsstyrelsen sendt ~ hjertededskriteriet allerede anvendesien  um", siger Karin Riis-Jorgensen.
en raekke nye anbefalinger for organdona-  reekke lande, som Danmark normalt sam-

tion i hering, som handler om at indfere menligner sig med.
et nyt dedskriterium, sakaldt cirkulatorisk
ded eller hjertedod. Med indferelsen af Derudover minder dedskriterierne om

hjertedodskriteriet er malet, at ventelister-  hinanden, men vi opfordrer alligevel
ne pa et nyt organ bliver kortere.

"Det er et stort problem, at vi har for fa
organer til radighed i Danmark. Ingen
danskere, hverken nyrepatienter eller an-
dre, ber opleve at vente unedigt pa et nyt
organ", siger formand for Nyreforenin-
gens Donorudvalg, Karin Riis-Jergensen.

12021 viste statistikken, at der stod 389
personer pa venteliste til et nyt organ,
mens der var 105 donorer. Sundhedsmini-
steriet vurderer, at hjertededskriteriet vil
fore til 20-40 procent flere donorer, hvilket
svarer til 18-35 flere donorer arligt.

NYRENYT - NR. 1- MARTS 2023




Sadan stiller du den lille sult

Fa inspiration til mellemmaltider og snacks, der stiller den lille sult. De kliniske disetister
guider til gode mellemmaltider bade for dig, der er i dialyse, og dig, der ikke er.

4R

Den lille sult, de fleste af os kender det -
det er eftermiddag, man er lidt smatraet,
maven rumler, det er et stykke tid siden,
du spiste frokost, og der er nogle timer
endnu til, at du skal spise aftensmad. I sa-
dan en situation kan en form for mellem-
maltid/snack veere en god ide.

Mellemmaltider og snacks er desuden en
god made at fa daekket sit energi- og prote-
inbehov, seerligt hvis man er smatspisende
og/eller har nedsat appetit.

Mellemmaltider til dig, der ikke
er i dialyse

Nér du har en kronisk nyresygdom og
ikke er i dialyse, er dit daglige behov for
protein mellem 0,6-0,8 g protein pr. kg,
du vejer. Hvis du har god appetit og hol-
der veegten, sa kan en skive brod med pa-
leeg, en pirog eller et stykke frugt veere et
fint mellemmaltid.

Er appetitten nedsat, sd du spiser mindre
maltider og maske taber dig, er det vig-
tigt, at dine mellemmaltider er energirige.

AF MIE WESTH CHRISTENSEN, KLINISK DIZATIST NORDSJALLANDS HOSPITAL
OG LOUISE GULLIKSEN, KLINISK DIZATIST RIGSHOSPITALET

FOTOS AF OPSKRIFTER ER TAGET AF NYREFORENINGEN

Du kan oge energiindholdet ved at tilfoje
(ekstra) smer péd brodet og veelge fedtrigt
paleeg. Har du brug for mere energi og har
en sod tand, sa kan kage, kiks/smékager,
desserter og frugtgrod med flode vere et
mellemmaltid.

Energirige mellemmaltider, som du kan

kobe i supermarkedet:

« Flodeis

« Fromager og mousse (fra keledisken)

o Pandekage med is

o Kiks/bred med pélaegssalat

o Kage/dessertterte med creme fraiche/
flodeskum

o Frugtgrod/syltet frugt med flode/
flodeskum/fladeis

« Suppe med flode/creme fraiche

o Smakager

Mellemmaltider til dig, der er i
dialyse

Nar du er i dialysebehandling, har du et
oget behov for protein, da du under hver
dialysebehandling mister en andel protein
i rensningsprocessen. Uanset om du er i

-

behandling med heemodialyse eller P-dia-
lyse, er dit daglige behov for protein 1,2 g
protein pr. kg, du vejer. Det kan vaere van-
skeligt at fa deekket proteinbehovet ved de
3 hovedmiltider, og derfor anbefales 5-6
maltider med protein dagligt, nar du er i
dialysebehandling.

Protein- og energirige mellemmaltider,

som du kan kebe i supermarkedet:

« Kiks (fx smortyve, digestive,
bastognekiks) med flodeost, friskost,
hensesalat eller rejesalat

o Grissini (italienske brodpinde) med
hummus og oliven

« Hytteost med skinketern, radiser
og purleg - evt. anrettet pa brod/
knaekbred

 Hytteost med syltetoj

o Blinis med cremefraiche 38 % og laks
eller rejer

« Sojayoghurt, evt. toppet med
cornflakes og lidt frugtstykker

o Frugtgrod med flode




PIROGGERMED KARTOFLER OG /ERTER

— mellemmaltid til dig, der ikke er i dialyse

14 stk.

De;j:

o 25ggeer

o 3dlvand (lillefingervarmt)
o 1 tsk. salt

o 1 spsk. honning

o 40 g smeltet smor

500 g hvedemel

Fyld:

+ 400 g kogte kartofler i tern
o llogitern

o 2 fed presset hvidleg

o 1 tsk. karry

o Lidt smer eller olie

100 g frosne gronne zrter
o Salt og peber

o 1 agtil pensling

SA DAN G@R DU:

. Bland geer med lillefingervarmt vand.

Tilseet salt, honning og smeltet smer.

Zlt hvedemelet i til dejen er glat og

smidig og lad dejen haeve 1 times tid.

4. Skreel kartoflerne, skeer dem i tern og
kog dem i letsaltet vand i 10 min.

5. Steglog og hvidleg med karry pa
panden i lidt smer/olie.

6. Tilset de kogte kartofler og erter og
smag til med salt og peber.

W

7. Del dejen i 14 stykker, som forst trilles
til runde boller og dernest rulles flade
til en rund cirkel med en kagerulle.

8. Kom en klat fyld pa midten, luk cirklen
til en halvcirkel og brug en gaffel til at
lukke dejen sammen hele vejen rundt.

9. Sat de samlede pirogger pa en bage-
plade og lad dem heeve i 15 min.

10. Pensl med sammenpisket g og bag i
ovnen ved 175 °C varmluft i 12-16 min.

TIPS

Piroggerne kan fryses og kan haves med
pé farten. Du kan variere krydderierne alt
efter, hvad du godt kan lide. Er du i dia-
lysebehandling og dermed har et storre
proteinbehov, kan kartoflerne erstattes af
400 g hakket stegt kyllingekod.

NZARINGSINDHOLD
Opskriften indeholder pr. stk.:
Energi: 840 kJ/200 kcal

Fedt: 4 g

Kulhydrat: 34 g

Protein: 5 g

Fosfat: 82 mg

Kalium: 220 mg

Salt: 0,5¢g

SE FLERE OPSKRIFTER PA NYREMAD.DK

Vil du have mere inspiration til din nyrevenlige kost, kan du se masser af op-
skrifter pa nyremad.dk. Her samler vi alle opskrifter fra Nyreforeningen, sa du
altid nemt og gratis kan finde opskrifter pa velsmagende og nyrevenlig mad.

AGGEMUFFINS
— mellemmaltid til dig, der er i dialyse

12 stk.

o 6helexg

o 4 pasteuriserede eeggehvider

o 75 ghytteost 20+

o Yitsk salt

o 20 goliven (ca. 4-9 oliven uden sten)
o 1tomat (75g)

o 1lille rodlog

o Peber

« Lidt smer eller olie

SADAN G@R DU:

1. Pisk «g, ggehvider, hytteost og salt
godt sammen.

2. Hak oliven, frisk tomat og redleg fint.

. Put de hakkede ingredienser i
aggeblandingen, rer sammen og krydr
med peber.

4. Smer muffinformene med fedtstof
(hvis du har silikoneforme eller
papirforme, behgves disse ikke smores)
og fordel @ggemassen i alle formene
(fyld formen ca. % op).

5. Bag dine seggemuffins i ovnen ved
180 °Cialm. ovn i ca. 10-15 min.

W

TIPS
Opbevares pa kel i 3-4 dage. Kan
genopvarmes ved behov.

NZRINGSINDHOLD
Opskriften indeholder pr. stk.:
Energi: 224 kJ/54 kcal
Fedt:3,1¢g

Kulhydrat: 1,2 g

Protein: 5 g

Fosfat: 63,9 mg

Kalium: 80,5 mg

Salt: 0,5 ¢

NYRENYT - NR. 1- MARTS 2023
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Foto: Rigshospitalet

Robotkirurgi kan veere fremtiden
— nyt studie undersgger, om det
faktisk er bedre for patienterne

Kirurger pa Rigshospitalet har transplanteret de fgrste nyrer med robot i Danmark.
Transplantationerne er gaet godt, og nu tester man, om robotkirurgi fx kan reducere
alvorlige komplikationer. Professor Andreas Rgder fortzeller her om studiet, og hvad han

forventer af fremtiden.

A

“Operationsrobotten blev opfundet i mid-
ten af 00erne indenfor urologien, og inden
man fik set sig om, havde alle kebt en ro-
bot, og det var det nye sort. Men man hav-
de ikke tjekket, om det reelt var bedre for
patienten at blive opereret pd den made.
I dag bliver de fleste operationer foretaget
med robot indenfor urologien, men den
solide evidens for, at det gor en forskel for

AF KARINA ERTMANN KRAMMER

KOMMUNIKATIONSKONSULENT I NYREFORENINGEN

patienterne, har man kun i moderat om-
fang,” papeger Andreas Roder, som er pro-
fessor i urologi pa Rigshospitalet.

Andreas og hans kollegaer forventer at
kunne vise, at robotten er bedre til at
operere, fordi robotten umiddelbart har
nogle abenlyse fordele netop ved nyre-
transplantationer.

“For det forste sa handler en nyretrans-
plantation helt overvejende om at sy noget
sammen, og robotten er sindssygt god til
at sy, fordi man har en storre bevegelig-
hed i robottens greb, end man har med ens
egen hand. For det andet s& er nyresyge,
der skal transplanteres, ofte svage p4 man-
ge parametre, fordi de typisk har veeret
syge i mange ar. Derfor vil vi gerne gore




indgrebet sa lille som muligt, og det ser ud
til, at kikkertkirurgi er mere skdnsomt for
patienterne,” siger Andreas Roder.

Og det er netop antagelserne om robot-
tens fordele, der nu skal testes i et studie
pé Rigshospitalet.

Det skal vaere bedre for patienten
”Vi vil reducere komplikationsraten med
15 %, og det er et virkelig ambitigst mal.
Det mal har vi sat, fordi vi mener, at det vir-
kelig skal betyde noget for patienten, hvis vi
skal gé over til robotkirurgi som standard.
Robotten er dyr at indkebe og vedligehol-
de, og operationen tager leengere tid. Men
hvis vi kan vise, at robotten gor noget godt
for patienterne, sa har vi til gengzeld et utro-
ligt steerkt argument for at bruge robotten
fremadrettet,” siger Andreas Rader.

Andreas Roder og hans kollegaer har fun-
det ud af, at langt den hyppigste kompli-
kation efter en nyretransplantation er re-
lateret til blodninger. Det er egentlig ikke
overraskende, for den vigtigste del af en
nyretransplantation er at sy blodkar sam-
men. Hvis ikke syningerne er perfekte,
kommer der sma sivblgdninger, som giver
en ansamling omkring nyren, og det giver
komplikationer efter transplantationen.

Nesten hver femte nyretransplanterede
oplever, at der kommer en blodansamling.
I verste tilfeelde — og det er heldigvis sjeel-
dent — medferer det en re-operation. En
bledning kan give smerter og betyde, at
det tager leengere tid for nyren at komme i
gang. I sidste ende kan det betyde, at ind-
laeggelsen bliver forleenget.

"Der skal ikke s& meget til, for sma kom-
plikationer forlaenger et forleb. Sa det er
vores hovedmal at undga bledninger. Der-
udover kigger vi pa alle de komplikationer,
som patienten ellers kan fa i forlobet, fx om
der kommer feerre sarkomplikationer, hvis
séret er mindre,” forklarer Andreas Roder.

Inspiration fra udlandet

Selvom Andreas Roder og hans kollegaer
bliver de forste til at teste, om robotkirurgi
er bedre for patienterne, si var de ikke de
forste til at operere med robot. I de senere
ar er flere og flere europaiske transplanta-
tionscentre nemlig begyndt at udfere ny-
retransplantationer med robotkirurgi.

”Som Danmarks storste transplantations-
center folte vi en forpligtelse til at under-
soge, om det ogsa kan lade sig gore i vores
heender. Vi er erfarne robotkirurger, men
nyretransplantation var et nyt omrade for
os,” forteller Andreas Roder.

Andreas og hans team startede med at tage
til Goteborg, hvor de sd, hvordan kirur-
gerne arbejder. Derefter tog de til Belgien,
hvor den kirurg, der har lavet flest nyre-
transplantationer med robot, arbejder. Her
fulgte de med pé sidelinjen. Efterfolgende
kom den belgiske kirurg til Rigshospitalet
og fulgte de forste nyretransplantationer
med robot i Danmark. Det hele gik godt,
og det bringer os frem til der, hvor vi er nu
- hvor robotten skal bevise sit veerd.

Mulig gevinst for overvaegtige
patienter

Udover den potentielle gevinst for patien-
terne er der ogsd en anden og lidt mere
overraskende fordel ved robotkirurgi.

“Dem, der far tilbudt en nyretransplanta-
tion hos os, har et BMI, der ligger inden-
for en relativt sneever ramme. Hvis man er
overvaegtig og gér i dialyse tre gange om
ugen, sd er det nermest umuligt at tabe
sig fx 20 kg. Nogle lader veere med at spi-
se for at tabe sig hurtigt, sd de kan blive
transplanteret, men det viser sig, at de far
sd darligt stofskifte i perioden op til deres
transplantation, at de rent faktisk far et
darligere resultat, end hvis de var forblevet
overvaegtige. Det er ikke sundt at tabe sig

FORSKNING

hurtigt, og nogle patienter vil helt sikkert
have bedst af at forblive overvaegtige, bli-
ve transplanteret og sa forsege at komme
ned i vaegt bagefter. Og her har robotten
et keempe potentiale, fordi robotten ifelge
amerikanske publikationer kan operere
ekstremt overveegtige mennesker uden
problemer,” siger Andreas Roder.

Sadan kommer studiet til at forega
Studiet inddrager 110 patienter, der skal
transplanteres pa Rigshospitalet, og forven-
tes at veeres afsluttet om 2-3 ar. Resultaterne
kan ses ret hurtigt, da studiet udelukkende
kigger pa komplikationer indenfor 30 dage
efter operationen. Studiet er et lodtreek-
ningsforseg, hvor man traekker lod om at
operere med traditionel kirurgi eller robot-
kirurgi. Det er udelukkende den kirurgiske
metode, der er forskellig.

”Jeg haber, at Nyreforeningens medlem-
mer vil tage godt imod vores forsknings-
projekt og hjalpe os, hvis de bliver spurgt,
om de vil deltage, s& vi kan finde ud af, om
robotkirurgi er fremtiden. Man far som
patient mulighed for at bidrage til, at vi far
viden om, om vi kan gore det her bedre,”
siger Andreas Roder og fortsatter:

“Huvis vi kigger fem ar frem, sa haber jeg, at
vi har gennemfort det her studie, og vi har
vist, at vi kan gore det sikkert og godt. Ha-
bet er, at vi bade kan spare patienterne for
komplikationer og dermed potentielt ogsd
spare blodtransfusioner, indleggelsestid,
sengepladser, sygeplejetid osv.”

Foto: Rigshospitalet




Patienters historier
giver bedre sygeplejersker

Pa sygeplejerskeuddannelsen i Odense er det et fast element i undervisningen, at en patient
kommer og forteeller sin historie. Det g@r stort indtryk og har stor veerdi for de studerende,
som bliver kleedt godt pa til at forsta de mennesker, de skal pleje og behandle som
faerdiguddannede sygeplejersker.

A

Jeg star og kigger ud over auditoriet og kan
se naesten 140 sygeplejestuderende pa 1.
semester, der spendt venter p4, at Henrik,
der er nyresyg, gar i gang med at fortelle
om, hvordan det er at vere nyrepatient.

Pa forste semester arbejder de sygeple-
jestuderende med det grundleggende be-
hov 'udskillelse af kroppens affaldsstoffer’,
som jo bla. foregar i nyrerne. Det er en af
grundene til, at Henriks fortelling er re-
levant og interessant for dem. For Henrik
ved s& meget om sin egen sygdom og be-
handling, at de sygeplejestuderende bliver
helt forpustede ved tanken om, hvor me-
get man skal vide som sygeplejerske for at
kunne matche patienter som Henrik.

Patientologi betyder 'laeren om, hvordan
det er at veere patient'. Begrebet har veeret
skrevet ind i sygeplejerskeuddannelsens
bekendtgerelse siden 2008. Begrebet daek-
ker bade over de forskellige teorier, der si-
ger noget generelt om det at vaere patient,
men ogsa over de patientfortellinger, der
giver indsigt i den enkelte patients livsver-
den og oplevelser forbundet med sygdom.
Begge dele er vigtige for sygeplejestude-
rende for at fa forudsetninger for at forstd
patienternes reaktioner pa at veere syge og
athaengige af bade pleje og behandling.

Henriks fortelling kan noget helt specielt.
Den giver nemlig de sygeplejestuderende
indsigt i, at Henrik forst og fremmest er et
menneske, ligesom alle andre patienter er
det. Et menneske hvis liv, hab og dremme
pévirkes af sygdom, pleje og behandling.
De sygeplejestuderende fir gje pa, hvad
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AF LISE KOFOED, LEKTOR, UDDANNELSE- OG KLINISK KOORDINATOR
AFDELING FOR ERGOTERAPI OG SYGEPLEJE, SYGEPLEJERSKEUDDANNELSEN ODENSE

det betyder for et menneske med nyresyg-
dom at skulle tilpasse et arbejdsliv til et liv
i heemodialysebehandling. De horer, at det
kan veere svert at finde overskud til at leve
det sociale liv, man gerne vil. De opdager,
at det giver begransninger i familielivet,
at man ikke kan planleaegge ferie, hvor og
hvornar man vil. De indser, at store folel-
ser som hab og frygt er forbundet med det
at blive nyretransplanteret.

En patientfortelling som Henriks rum-
mer bade det unikke og det alment gen-
kendelige. Patientfortellingen giver de

QM
& :

sygeplejestuderende en forstdelse af, at
hvis man vil den gode sygepleje og traeffe
gode kliniske beslutninger, ma man forst
og fremmest vere nysgerrig pa mennesket
og bruge tid p4 at afdeekke det betydnings-
fulde i netop dét menneskes liv. Derfor er
vi ved sygeplejerskeuddannelsen i Odense
ogsé rigtig glade for at kunne sld derene
op for Henrik og alle de andre mennesker
med andre sygdomme, der kommer og
deler deres fortellinger om levede liv med
sygdom - for det gor indtryk pé vores sy-
geplejestuderende.

3



Muligt at mindske
blodtryksfald hos

dialys

ter

el e i e

Nyreforeningens Forskningsfond uddeler hvert ar midler til forskningsprojekter, der bidrager
til forebyggelse, tidlig opsporing, bedre behandling og gget livskvalitet for mennesker bergrt
af nyre- og urinvejssygdom. | 2022 modtog medicinstuderende Jonas Jensen og Ina Jgrgensen
40.000 kroner til et forskningsprojekt med det formal at undersgge dialysevaeskers betydning
for blodtryksfald under haemodialyse.

22

Patienter med kronisk nyresvigt er athaen-
gige af dialysebehandling for at kompen-
sere for en manglende nyrefunktion, og
for disse patienter er hemodialyse den
hyppigste form for behandling. Et hyppigt
problem ved hemodialyse er imidlertid
lavt blodtryk, som ofte foles ubehageligt
og kan medfere kramper hos patienten.

Typisk forer blodtryksfald til en afbrydelse
af veesketraekket, og af og til ma behand-
lingen afbrydes for tid. Dertil kommer, at
et lavt blodtryk efter behandlingen kan
péfore patienten gener i form af svimmel-
hed, hvorved risikoen for blodtrykfald
oges. Tidligere studier har desuden pavist
forringet overlevelse hos dialysepatienter
med lavt blodtryk og hyppige blodtryks-
fald. Der findes imidlertid en reekke tiltag,
som kan modvirke blodtryksfald.

AF JONAS JENSEN, MEDICINSTUDERENDE
OG INA JORGENSEN, MEDICINSTUDERENDE

I vores studie undersegte vi, om blodtryk-
ket bliver pavirket af sendringer i dialyse-
veesken. Vi sa specifikt pa dialyseveskens
temperatur og koncentration af bikarbo-
nat i dialysevesken. I studiet sammenlig-
nede vi:

o En dialyseveeske med en temperatur
pa 35 °C sammenlignet med en
temperatur pa 37 °C.

o En dialyseveeske med lav
koncentration af bikarbonat pa 30
mmol/L sammenlignet med en hoj
koncentration pa 38 mmol/L

I studiet deltog 19 patienter fra dialyse-
klinikkerne i Aarhus og Randers. Den
praktiske del af studiet blev afsluttet i ef-
teraret 2021, mens analysearbejdet fort-
satte i 2022. De forelgbige resultater tyder

p4, at blodtrykket under dialyse kan ages
signifikant ved at seenke temperaturen pé
dialysevaesken. Desuden tyder vores data
pé, at dialysevaeske med lavt indhold af
bikarbonat ogsé ser ud til at ege blodtryk-
ket under dialyse. Projektets fund indgik i
vores kandidatspeciale pa medicinstudiet,
som vi i gjeblikket er ved at feerdiggere.

Sidelobende med studiet arbejder vi nu
malrettet pa to artikler, som vi haber at
fa antaget i et videnskabeligt tidsskrift, s&
studiets fund kommer ud til flest mulige.
Vores hab er, at resultaterne kan bidrage til
en optimering af dialysebehandlingen for
patienter med kronisk nyresvigt, sa risiko-
en for blodtryksfald mindskes.
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Alle kan med bind'}
skadeligt for ens hell

reéd. Hvis du er en af dem, der automatisk laegger armene over

kors og leener dig lidt ""'i"ilbage i stolen, nar snakken handler om rygning, sa gar jeg ud fra,
du ryger, og sa vil jeg udfordre dig til at laese videre. Ved du, at rygning har betydning for,
hvilken slags dialyseadgangsvej du kan f3, eller endda om du kan fa en ny nyre?

()

e
"“""I AF KATRINE LAWAETZ LARSEN,

LAGE HJERTE-, LUNGE- OG KARKIRURGISK AFDELING, OUH

PULSARER

Du har to slags blodarer; pulsarer,
der bringer blodet fra hjertet og
ud til resten af kroppen, og retur-

arer, der bringer blodet tilbage
til hjertet. Areforkalkning ses kun
i pulsarerne. | teksten bruges
blodarer eller pulsarer om det
samme, altsa pulsarerne.

Nar du ryger, er du bla. i eget risiko for
areforkalkning. Areforkalkning kommer
ikke af at have for meget kalk i blodet. Are-
forkalkning er aflejring af kolesterol i puls-
arens vaeg. Det vil sige, at kolesterol saetter
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sig fast i karveeggen. Aflejringen sker grad-
vist over tid, men farten oges, hvis du fx har
diabetes, hejt blodtryk eller hvis du ryger.
Du far ogsa mere areforkalkning, hvis du
har forhgjet fosfat i blodet, og det er des-
veerre en af de ting, du maske kender til
som nyresyg. Undersogelser har vist, at jo
hgjere dit fosfat er, desto mere areforkalk-
ning fir du. Overordnet set gger hver af
disse faktorer risikoen for areforkalkning,
men hvis du har flere risikofaktorer, sa er
effekten dobbelt sa stor, hvis ikke mere.

Hvis du ryger, sa laver det sma skader i
den inderste karveeg, og derfor er det let-
tere for kolesterol at komme fra blodet og
ud i karveggen, hvor det satter sig fast.
Disse aflejringer kaldes &reforkalkning.

Som tiden gér, bliver den inderste karveg
tykkere og tykkere pga. dreforkalkning, og
til sidst fylder det sa meget, at du vil kunne
merke det. Du far ikke ondt i din blod-
are, hvor der er areforkalkning, men det
vil kunne merkes i din krop. Aflejringer-
ne sker i hele kroppens blodarer, men det
giver forskellige symptomer athaengig af,
hvor det fylder mest — og hvor der derfor
kommer mindst blod forbi.

Huvis det fx sidder i den store pulsére pa hal-
sen, s kan det med tiden blive sa stort, at
det lukker af for blodforsyningen gennem
den blodare. Det kan du i princippet leve
med, for der kommer som oftest stadig
blod til hjernen fra andre blodarer, der har
en indbyrdes aftale om at hjaelpe hinanden



- iseer nar tillukningen sker gradvist. Men
hvis du er uheldig, s vil den store aflejring
ga i stykker, og det kan sende en blodprop
fra aflejringen rundt i blodets retning.

Denne blodprop vil sette sig fast det sted,
hvor den er for stor til at komme laengere,
og du har nu en blodprop i hjernen. Det vil
du kunne maerke pé forskellig vis alt efter,

DET G@R RYGNING VED DINE BLODARER

Rygning medfgrer skade pa
pulsarens inderste karvaeg. Det
svaekker karvaeggen og ggr den
mere gennemtraengelig for fx
kolesterol. Kombinationen af
rygning og forhgjet kolesterol gger
areforkalkningen endnu mere.
Rygning gger blodtrykket. Rygning
gger kolesteroltallet.

Rygning far nogle af blodets
elementer til at saette sig fast pa
karveeggen, og det ggr blodet en
smule tykkere, hvilket giver en stgrre
risiko for blodpropper.

Nogle studier viser, at der er 2-6
gange stgrre risiko for at udvikle
areforkalkning, hvis du ryger.

om det rammer omradet for fx tale, arm,
ben eller synet - har du hert om huske-
reglen “streek, snak, smil”? Det samme kan
ske i bloddrerne i hjertet, benene, armene
og i dine organer.

Nu kan det vere, du tenker: “Det sker
ikke for mig”. Det kan jo godt vere, du
er en af dem, der slipper uden blodprop-
per, mens ca. 12-13.000 andre danskere
om aret far en blodprop i hjertet og ca.
10.000 far en blodprop i hjernen. Men
hvis du har areforkalkning, sa bliver dine
blodéarer mere og mere sat til med disse
aflejringer.

Aflejringerne er som oftest stenharde, og
det har betydning for, om du kan opereres.




RYGESTOP G@R EN
FORSKEL

Nogle af de skadelige virkninger
pa arerne af at ryge bedres ved

rygestop. Rygestop fjerner ikke
den areforkalkning, der allerede
har sat sig fast, men det saenker
hastigheden for forvaerring. Det
g@r en forskel.

Lad os nu forestille os, at jeg skal lave en
dialyseadgang pé dig, en AV-fistel, som du
fx kan fd ved handleddet. Nér jeg opere-
rer dig, sa seetter jeg en pulsdre og returére
sammen, og si vil returdren pé sigt blive
storre og karveeggen tykkere, sa den kan
holde til at blive stukket i to til tre gange
om ugen — eller maske dagligt. Din pulsére
pé armen kan blive sa sat til med arefor-
kalkning, at den bliver helt hard, og s& kan
jeg ikke seette dine to blodédrer sammen.

Hvis din pulsdre er fyldt med areforkalk-
ning, kan jeg heller ikke give dig en kunstig
blodare til dialyse, og sa har vi kun et dia-
lysekateter tilbage. Et dialysekateter sidder
ind i returaren fx pa halsen, og sa bliver det
lagt under huden og fort ud pa brystkassen.
”Snedigt’, teenker du méske, “for sé kan jeg
ikke meerke, jeg bliver stukket ved dialyse”

Det er rigtigt nok, men til gengeeld har du
nu noget kunstigt, der gér fra huden og di-
rekte ind i din returére, og det er bakterier
helt vilde med. Nér du har sddan et kateter,
er der storre risiko for, at der gér beten-

delse i det — og dermed beteendelse i blod-
banen. Risikoen for beteendelse i kroppen
stiger, hvis du ryger. Vi kan desverre hel-
ler ikke leegge utallige af disse katetre, da
der for hver gang sker lidt skade inde i din
returare, hvor det ligger. Derfor vil vi helst
reservere disse katetre til seerlige tilfeelde,
mens du fx venter p4, at din dialyseadgang
pa armen bliver klar til brug.

Udfordringer med en ny nyre

Men hvad si med en ny nyre i stedet? Are-
forkalkning setter sig ogsa i den store le-
gemspulsdre, aorta, og i pulsarerne i baek-
kenet. Det kan veare, det giver dig ondt i
benene, nér du gir. Det kan du méske leve
med. Men det kan ogsa betyde, at du ikke
kan blive tilbudt en ny nyre, for vi kan des-
veerre ikke sy en nyre fast pa stive blodarer.

Sd nu sperger jeg lidt provokerende... vil
du helst have en cigaret eller en ny nyre?
Vi vil gerne hjeelpe dig med at starte et
rogfrit liv, hvis du ensker at stoppe med at
ryge. Snak med din egen lzege eller en leege
pé sygehuset, og sa vil vi henvise dig til
kommunalt rygestopstilbud. Du kan ogsa
tage en tur pa apoteket, enten online eller
tysisk, hvor der er rddgivning og rygestop-
produkter for ethvert temperament.

(

N
TID
Pa billedet ses udvikling af areforkalkning over tid. Fgrst den fine, rene puls-
are vi er fgdt med; herefter mere og mere areforkalkning (lys gul), der sidder
i karvaeggen. Det mgrkergde viser en blodprop, der enten kan lukke blodaren
lige dér, eller bliver sendt afsted med blodet som beskrevet i teksten.
L J
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FA HIZELP TIL DIT
RYGESTOP

Hvis du er ryger og gerne vil

have hjeelp til rygestop, sa er der
flere muligheder, hvis du gnsker
personlig radgivning, vil deltage

i gruppeforlgb eller vil stoppe pa
egen hand. Her kan du laese mere
om de forskellige muligheder.

Stoplinien

Stoplinien tilbyder gratis telefon-
radgivning til rygere, som overve-
jer at holde op med at ryge eller
som gnsker hjzelp til at fastholde
et igangvaerende rygestop. Laes
mere pa stoplinien.dk

Kommunen

De fleste kommuner tilbyder gratis
rygestopkurser. Pa din kommunes
hjemmeside kan du se, hvilke
tilbud kommunen har.

Egen lege

En del praktiserende laeger
tilbyder hjzelp til rygestop —
typisk af en sygeplejerske, der er
uddannet rygestopradgiver.

Apoteket

Pa apoteket kan du fa
radgivning om rygestop,
nikotinerstatningsprodukter og
hvad, der passer bedst til din
situation.

E-kvit

E-kvit er et gratis online tilbud,
som fglger dig i dit rygestops-
forlgb med beskeder, gvelser og
videoer. Du finder e-kvit som en
app til mobilen og pa ekvit.dk.




SOCIALRADGIVEREN HAR ORDET...

Din segtefaelle/samlevers arbejds-
indtaegt pavirker ikke laengere din
folke-, fgrtids- eller seniorpension

g AF JAN JENSEN
‘ RADGIVNINGS- OG KURSUSKONSULENT | NYREFORENINGEN

1. januar 2023 blev reglerne lavet om, sa den indtegt din ag-
tefeelle eller samlever har fra lonarbejde, selvsteendig virksom-
hed, efterlon, sygedagpenge eller arbejdsloshedsunderstottelse
ikke laengere bliver modregnet i din pension. Det geelder ogsa,
hvis din eegtefzlle eller samlever modtager flekslgnstilskud eller
fleksydelse. Du vil fortsat modtage satsen som enten enlig eller
gift/samlevende.

Det betyder, at uanset hvor stor en indkomst din agtefzelle eller
samlever har, sé er det kun din egen indkomst fra arbejde og jeres
eventuelle andre indtaegter, som fx ATP, private pensioner og ak-
tieudbytte, der kan pavirke dit pensionstilleg.

De nye regler har ogsé betydning for din personlige tilleegspro-
cent (folkepension og fortidspensionister tilkendt for 2003).

Din personlige tilleegsprocent er afgarende for, om du er berettiget
til helbredstilleeg, varmetilleeg og sldrecheck. Her ser man ogsa
bort fra din segtefelle eller samlevers indkomst fra arbejde, men
ikke for din egen arbejdsindkomst, hvis den er over 122.004 kr.

Hvis du har spergsmal i forbindelse med dine rettigheder, kurs-
er eller Nyrelinjen, er du altid velkommen til at kontakte mig pa
mail jj@nyre.dk og tlf. 50 93 59 50 (mandag, onsdag og torsdag
kl. 9-15).

NIELS DUE JENSENS
ALI_VIENNYTTIGE FOND

til stotte for nyrepatienter.

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

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

www.ndjaf.dk

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




Mg@d Nyreforeningens 2. naestformand

Nyreforeningen er i hgj grad drevet af frivillige — det geelder ogsa landsledelsen. Her kan
du mgde Nyreforeningens 2. naestformand, Henrik Rasmussen, som har saerligt fokus pa
Nyreforeningens b@rn, unge og bgrnefamilier. Her fortaeller han, hvad der sker pa bgrne-

og ungeomradet i 2023.

Hvad er dine fokusomrader som
2. naestformand?

Jeg mener, at det er vigtigt, at Nyreforenin-
gen kan tilbyde kvalificeret radgivning,
stotte og hjeelpe med at danne feellesskaber
med ligesindede. Samtidig mener jeg, det
er vigtigt, at vi hele tiden sikrer patienters
og pargrendes rettigheder og inddragelse i
sundhedsvaesnet.

I mit hverv som 2. newstformand i Nyre-
foreningen med serligt ansvar for bern,
unge og bernefamilier har jeg stort fokus
p4, at vi i foreningen har mélrettede tilbud
til unge og bernefamilier, hvor de kan fa et
pusterum fra hverdagen, mede ligesinde-
de, have det sjovt og fa ny viden og stotte
til hverdagen. Dette handler bla. om at
sikre gode rammer for Nyreforeningens
borne- og ungegruppe NFBU, at styrke
ungekulturen og sikre de bedst mulige vil-
kar for bern og unge.

Hvad sker der pa bgrne- og

ungeomradet i 2023?
Krystalkuglen for 2023 er i skrivende
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stund ikke helt klar, men den 24.-26. marts
2023 er der ungeweekend for unge med
nyresygdom, og til efteraret er det planen
at holde en felles ungeweekend for unge
med nyresygdom og unge, som er pare-
rende, i alderen 18-30 ar.

For unge mellem 13-17 ar arbejder vi pa
at invitere til 'Online-hygge', hvor unge

kan mede andre unge og have det sjovt. I
lgbet af forédret er det min forventning, at
vi kan praesentere en ny side pa nyre.dk,
hvor unge parerende kan finde relevante
informationer.

For bernefamilierne atholder vi i Kr. Him-
melfartsdagene vores familiekursus, og s
arbejder vi pd at lave en reekke yderligere
aktiviteter for bernefamilier i lobet af aret.

Hvordan bliver man en del af
Nyreforeningens Ungegruppe?
Har du lyst til at veere frivillig og deltage i
et steerkt ungefelleskab, der brander for
at lave forskellige events, positive felles-

skaber for andre unge, og vere med til at
forbedre bern og unges vilkar, sa kontakt
vores ungekoordinator Frederik Hansen
pé tlf. 52 40 70 30 eller skriv til nfbu@out-
look.dk.

Du kan ogsa blive en del af fellesskabet
og mede andre unge ved at deltage i un-
geweekenderne eller folge med péa Face-
book: NFBU - Nyreforeningen bern og
unge' og pé Instagram: 'nfbu_danmark'.

Hvad giver det dig at arbejde for
at sikre Nyreforeningens bgrn og
unge bedre vilkar?

Nér man allerede som ganske ung rammes
af nyresygdom og i dag er familiefar til to
bern pa hhv. 9 og 12 ér, s& har man pre-
vet rigtig meget. Derfor er det ogsa utrolig
givende at veere med til at gore en positiv
forskel og hjeelpe andre bern og unge med
at f4 nogle positive oplevelser, og arbejde
for at bern og unge inddrages i egen be-
handling og med egne ord fortalle, hvad
de foler og hvordan de har det.
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Program lgrdag d. 29. april 2023

Kl. 10.30 Ankomst med kaffe/te og rundstykker.

Kl 11.00 Velkomst ved landsformand Malene Deele.

Kl 11.10 'Sadan kan kosten forebygge og heemme udvik-
lingen af kronisk nyresygdom' ved klinisk dieetist
og ph.d.-studerende Nikita Misella Hansen, som
er den forste i verden, der har underseogt, om en
bestemt kost kan bidrage til at bremse tab af nyre-
funktion. Hun har tidligere modtaget et legat fra
Nyreforeningens Forskningsfond.

Kl 11.45 'Nyt fra Nyreforskningsomradet' ved formand for
Dansk Nefrologisk Selskab, professor Henrik Birn.

Kl 12.15 Frokost.

Kl. 13.30 'Sadan kan tab af nyrefunktion forebygges ved brug
af bl.a. SGLT2-heemmere' ved professor Peter Ros-
sing, landets forende ekspert inden for forebyggelse
af nyresygdom hos mennesker med diabetes.

Kl. 14.15 Uddeling af Arets Solfanger.

Kl. 14.20 Pause.

Kl. 14.45 Generalforsamling 2023.

KL 16.00 Slut.

Dagsorden for generalforsamlingen 2023

. Valg af dirigent, referent og 2 stemmetzllere.

. Formandens beretning.

. Revideret regnskab til godkendelse.

. Fastseettelse af kontingent for neeste kalenderar.
. Foreningens fremtidige virke.

Indkomne forslag.

. Valg af naestformand for 2 ar.

. Eventuelt.

Arsberetning og forslag

Den endelige dagsorden for generalforsamlingen bliver sendt
ud til alle deltagere efter tilmeldingsfristens udleb, og ars-
beretningen sendes desuden ud péa mail. Forslag, der gnskes
behandlet pa den ordinre generalforsamling, herunder kan-
didater til valg af naestformand, skal fremseettes skriftligt, og
veere sekretariatet i haende senest 3 uger for generalforsam-
lingen, dvs. senest d. 8. april 2023.

Sted og dato

Nyreforeningens arsmede og generalforsamling 2023 bliver
afholdt lerdag d. 29. april 2023 i Handicaporganisationernes
Hus, Blekinge Boulevard 2, 2630 Taastrup. Som noget nyt er
det ogsa muligt at overvare arsmode og general-
forsamling via et online link.

Tilmelding

Tilmeld dig senest d. 24. marts 2023 pa mail@nyre.dk eller pa

tlf. 43 52 42 52 med angivelse af, om du ensker at deltage i det

fysiske mode eller deltage via et online-link (alle, der gnsker at
deltage online, far efter tilmelding tilsendt et link til modet).

Pris
Deltagelse i arsmode og generalforsamling samt frokost er
GRATIS for medlemmer af Nyreforeningen.

Sarlige hensyn
Huvis der skal tages serligt hensyn, fx i forhold til gangbesveer,
dieet eller lignende, sa husk at oplyse det ved tilmelding.

Afbud

Hvis du pa grund af sygdom eller andet bliver forhindret i at
deltage i arsmeodet, bedes du give besked til sekretariatet pa tlf.
43 52 42 52 hurtigst muligt.

17



Det sker lokalt i

yreforeningen

Her er en oversigt over en raekke af de lokale aktiviteter i Nyreforeningen samt kontaktoplysninger pa din lokale kreds.
Find mere information om de enkelte arrangementer pa 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 p4, hvad der sker i dit lokalomrade, sa tag

kontakt til din kreds.

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

27. maj: Igen i ar markerer vi Nyrernes Dag med en stand
pé gagaden i Senderborg kl. 10.00-14.00 med oplysninger,
konkurrencer, kaffe pa kanden og en god snak med
forbipasserende.

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

11. juni: Sommerarrangement i Tirsbaek Slotsstalden kl. 12.00.
Indbydelse vil senere blive sendt ud til medlemmer i kredsen.

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

15. marts: Madkursus kl. 16.00-19.00 for nyresyge pa Gl. Hasseris
skole, Mester Eriks vej 57, Aalborg. Dietisterne Anja Witting og
Mette Poulsen vil atholde kurset i samarbejde med LOF Nord og
NN. Tilmeld dig derfor her: lof.dk/nord/kurser/mad. Pris 100 kr.

28. marts: Temaaften kl 17.30-20.30 for Pargrendefellesskab
Nordjylland i Frivillighuset, Hadsundvej 35, Aalborg. Tilmeld
dig ved at sende en SMS til tIf. 28 51 52 23 senest 6 dage for
arrangementet.

17. april: Foredrag ved Astrid Hojgaard, chefleege ved
Sexologisk Center, Aalborg Universitetshospital om seksualitet
og kronisk sygdom. Gratis adgang, men tilmelding kraeves
senest 10. april 2023 pa nyrenord@live.dk eller tlf. 20 23 33 72.

9. maj: Cafeaften kl 17.30-20.00 for Parerendefellesskab
Nordjylland i Frivillighuset, Hadsundvej 35, Aalborg. Tilmeld
dig ved at sende en SMS til tIf. 28 51 52 23 senest 6 dage for
arrangementet.
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Vestiylland. ... . .
Kredsformand: Karen Marie Riis, tlf. 21 62 08 91.
Mail: kmsriis@hotmail.com. www.nyre.dk/vestjylland

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

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

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

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

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

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

Storstréemmen........

Kredsformand: Henrik Nielsen tlf. 31 78 80 57.
Mail: henjannielsen@gmail.com
www.nyre.dk/storstroemmen

22. april: Temadag atholdes kl. 14.00 i Guldborgsund
Frivilligcenter, Banegardspladsen 1A, Nykebing F. Tidligere afd.
sygeplejerske Telse vil forteelle om, hvordan udviklingen mht.
dialyse har veeret i hendes tid som sygeplejerske, og om hvorfor
og hvordan dialysen pa Nykebing Falsters Sygehus startede.



At ARt iR de

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

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

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

23. marts: Lav spaendende nyrevenlig mad. Madlavning og
spisning kl. 16.30 med de diztiststuderende pd Kebenhavns
Professionshgjskole. Tilmelding pa kbh.frb.nyre@gmail.com
senest d. 16. marts 2023. GRATIS arrangement.

17. april: Temaaften kl. 18.00 for alle nyresyge og parerende.
Opleeg ved socialradgiver, ved advokat vedr. testamenter samt
hudsygeplejerske vedr. hudkreeft. GRATIS arrangement.

13. maj: Den Bl4 Planet kl 12.00. Rundvisning bag kulisserne og
fri adgang resten af dagen.

11. juni: Frederiksberg Have. Vi medes kl 13.00 til rundvisning
pa Frederiksberg Slot, og sa er der picnic i haven bagefter (plan
B ved regnvejr: indenders).

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

17. april: Foredrag om hjernetage hos nyrepatienter ved
sygeplejerske Pia Lauenborg, Aarhus Universitetshospital, pa
Hillered Frivilligcenter kl. 18.00.

20. maj: Rundvisning kl. 10.30 pa Nivaagaard Teglveerk, gatur i
Rhododendronparken og frokost pa Nivaagaard Kunstmuseum.

4. juni: Netvaerksgruppe for nyresyge 30-60 ar mgdes
kl. 12.00-15.00 til frokost pa Bryggeriet Skovlyst.

LOKALT NYT

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

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

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

Ungekoordinator: Frederik Hansen, tlf. 52 40 70 30.
Mail: nfbu@outlook.dk www.nyre.dk/ung

NYRENYT - NR. 1- MARTS 2023
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Vigtigt, nar du rejser med hamodialyse
Hvis du er i dialysebehandling, sa kan du sagtens tage ud at rejse, det kraever bare lidt

planlaegning. Her fortzeller Nyreforeningens rejsekoordinator Jette Thaarup, om nogle af de
ting, du skal have pa plads, nar du er i heemodialyse og skal ud at rejse.

ﬁm REJSEKOORDINATOR I NYREFORENINGEN

AF JETTE THAARUP

Nar du er i dialyse, er der en raekke ting,
der skal veere pa plads, for du tager ud at
rejse. Forst og fremmest gelder det om at
gé i gang med planlegningen i god tid, for
der er en rekke blodprever mv., der skal
sendes til klinikken, inden du bliver god-
kendt til behandling. De fleste feriedialy-
ser i udlandet foregér pa private klinikker.

Du skal allerferst undersoge beliggenhe-
den af den klinik, du ensker at bruge, og
dernzest finde et hotel eller en ferielej-
lighed, som ligger i passende afstand til
klinikken. Ved den forste kontakt til kli-
nikken plejer personalet nemlig at sporge
efter en ferieadresse.

Nar du seger en klinik - og det kan du fx
gore pa bookdialysis.com - skal du tjekke,
at de godtager det bld sundhedskort, EHIC.
Det gor mange klinikker i EU- og EQS-lan-
dene. I andre lande skal man som udgangs-
punkt selv betale. Af og til er patienterne
dog heldige, at de kan fa deres region til at
refundere udgiften, men det skal man selv
aftale med regionen, inden man booker no-
get. Regionerne har desverre ikke pligt til
at refundere behandling.

Nar du har fundet en klinik, skal du i sam-
arbejde med din afdeling udfylde papirer,
formularer og sende blodprever og tests
af forskellige slags. Det varierer fra sted til
sted. Ofte foregdr denne korrespondance
direkte mellem din afdeling og den klinik,
du planlegger at gaeste.

Det neste vigtige punkt er, at du fra dit
forsikringsselskab far en forhandsgod-
kendelse til at rejse ud af Danmark. Det
kreever en vis stabilitet i din behandling,
og kravene er ikke helt ens fra selskab til
selskab. Det er ogsd en rigtig god ide at
tegne en afbestillingsforsikring, hvis uhel-
det skulle veere ude.

Nar tiden naermer sig, skal du have din
dialyseleege til at udstede et sdkaldt leege-
brev, forfattet pd engelsk, som bl.a. inde-
holder oplysninger om din behandling.
Afdelingerne kender begrebet.

Husk ogsa at nogle steder skal du selv med-
bringe filtre og speciel dialysemedicin.

Fa hjaelp til planlegningen

En del af de klinikker, vi benytter i Nyre-
foreningen, herer under Diaverum, som
er et svensk nonprofitfirma, der driver
dialyseklinikker overalt i verden. P& deres
hjemmeside, diaverum.com, finder du de
klinikker, de driver, og du kan finde mai-

ladresser, fx holiday@diaverum.com, som
du kan bruge til at fa hjelp, bade med at
finde en klinik, men ogsa med at arrange-
re rejsen og transport til klinikken. Diave-
rums klinikker er paene, personalet kom-
petent og behandlingen i top, uanset hvor
du kommer hen.

Hvis du har brug for assistance i forbindel-
se med en rejse, er du altid velkommen til
at kontakte mig pa mail jt@nyre.dk og tIf.
22 81 46 78 (tlf. mandag-tirsdag 10-12 og
torsdag 12-14).

Onsker du at fa besked, nar der er nyt om
Nyreforeningens rejser, sa send en mail til
ck@nyre.dk. S skriver vi dig pa maillisten.

Er du i P-dialyse?

Huvis du er i P-dialyse eller bruger natma-
skine, kan du de fleste steder fa leveret ve-
sker direkte til hotellet. Det kreever blot,
at du kontakter din leverander. Maskinen
kan medbringes gratis i flyet som medi-
cinsk udstyr.




Patientfortalling:

Du kan sagtens tage pa ferie, selvom du er nyresyg og er i dialyse. Du skal selvfglgelig tage
hensyn til din sygdom, men der er ingen grund til, at du lader dig begraense, hvis du har lyst
til at tage pa ferie. Her fortaeller Sigrid Mikkjalsdéttir om hendes ferie til Spanien, som er den
forste rigtige ferie, hun har vaeret p3, siden hun startede i dialyse for seks ar siden.

AF SIGRID MIKKJALSDOTTIR
HJEMMEHAMODIALYSEPATIENT

e

For forste gang, siden jeg startede i dia-
lyse for seks ar siden, var jeg pa en rigtig
ferie sammen med min mand. To uger
under den spanske sol, pd stranden, pa
gode restauranter og spadsereture mellem
hvidkalkede huse, bedstemgdre og blom-
sterkasser og duften af appelsiner. Det var
et dejligt pusterum fra den almindelige
hverdag med dialyse, og min mand og jeg
var som nyforelskede igen.

Vi rejste med det feroske rejseselskab
‘Solorka, som har til formdl, at alle skal
kunne rejse pa ferie. Der er mange for-
skellige patient- og handicapgrupper, som
rejser med ‘Solorka. Rejseselskabet ville
ogsé give dialysepatienter muligheden for
at rejse, og jeg var sd heldig at blive spurgt.
Det takkede jeg selvfolgelig ja til. Grun-
den til, at jeg ikke har rejst for nu, er, at
det har virket uoverskueligt at planlaegge.
For hvor starter man, nar man skal rejse
og er atheengig af dialysebehandling? Ved

at rejse med rejseselskabet fik vi heldigvis
hjeelp til meget af planleegningen.

Derudover har jeg veret nerves for, om
jeg kunne fi dialyse ofte nok under ferien.
Jeg har hjemmehamodialyse og lever et s&
teet pa normalt liv som muligt. Med hjem-
mehamodialyse har jeg mulighed for hyp-
pige dialyser, og jeg har det bedst med fem
ugentlige dialyser. Nar man er pa ferie, kan

man dog ikke bare fa fem ugentlige dialy-
ser, og man har ikke mulighed for at gi i
dialyse, lige nar man foler, at man har brug
for det. Det var en stor bekymring for mig,
da jeg under ingen omstendigheder vil
tilbage til kun tre ugentlige dialyser. Heller
ikke mens jeg er pd ferie.

Jeg forklarede det til kontaktpersonen pé
hospitalet, og de var virkelig imgdekom-
mende. Sa impdekommende, at de abnede
klinikken om lerdagen, kun for mig. Det
satte jeg utrolig stor pris pd, og personalet
pé stedet var utroligt dygtige og effektive.

Min forste ferie med dialyse i udlandet
gik rigtig godt. Jeg fik god hjelp fra rej-
seselskabet, var i trygge haender pa dialy-
seklinikken og min mand og jeg hyggede
os i den spanske sol. At tage pa ferie pa
denne méde er noget, som jeg ser frem til
at gore ofte, og vi har allerede bestilt en
tur til neeste efterar.
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Kurser og webinarer

Familiekursus i Kristi Himmelfartsferien

Dato: 18.-21. maj (torsdag kl. 15.00 til sendag kl. 12.00)
Sted: Ronbjerg Feriecenter, Ranum ved Logstor
Tilmeldingsfrist: 31. marts 2023

Pris: Voksne og bern over 12 ar koster 700 kr., born 3-12 ar
koster 400 kr., og born under 3 ar er gratis. Deltagerbetaling
daekker frokost, middag og ophold (ekskl. morgenmad).

Pa kurset bliver der sat fokus pa at leve i en familie med
nyresygdom. Familiekurset er delt i to. Det ene kursus er for
familier, hvor en af foraldrene er nyresyg, og det andet kursus
er for familier med nyresyge bern. Kurserne ligger pd samme
tid og sted, men der er adskilte kursusprogrammer. En del af
kurserne bestar af forskellige sportslige og sociale aktiviteter,
og de foregar felles.

Familier med nyresyge bern og familier, hvor
barnet har en kronisk urinvejssygdom

Kurset henvender sig til nyre- og urinvejssyge bern, deres
foreeldre og raske sgskende. Pa kurset er fokus bl.a. pé at leve
i en familie hvor et af bernene er syg.

Familier, hvor mor eller far har en kronisk
nyre- eller urinvejssygdom

Formalet med kurset er at give familier, hvor mor eller far er
nyre- eller urinvejssyg, indsigt i og viden om, hvordan sygdom
hos en af foraeldrene pavirker voksne og born.

Endeligt program for familiekurset sendes ud i marts maned.

Nye familier, som ikke har deltaget for, har fortrinsret til at
deltage i kurset. Har du spergsmal til familiekurset, kan du
kontakte kursusansvarlig Jan Jensen pé jj@nyre.dk eller pa
tlf. 50 93 59 50.

Generelt

o Du skal veere medlem af Nyreforeningen for at deltage i
kurser og temadage.

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

o Vilegger lobende nye kurser, temadage og webinarer i
kalenderen pa vores hjemmeside nyre.dk/kalender
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Webinarer

Nyreforeningen atholder i 2023 en reekke faglige og sociale
webinarer, dvs. online seminarer, som henvender sig bredt til
nyresyge, parorende 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 sporgsmal.

Webinar: Hverdagen med nyresygdom

Dato: 19. april 2023 (onsdag)
Sted: Zoom

Tilmeldingsfrist: 13. april 2023
Pris: Det er GRATIS at deltage

Pa dette webinar vil tre psykologer fortalle, hvordan kronisk
sygdom kan pavirke hverdagen og det feelles liv. Hvilken
betydning har sygdom for hverdagslivet, bade for den nyresyge
og den pargrende, og hvad kan man gere for at fo mere balance
i hverdagen.

Webinar: Nyresten

Dato: 20. april 2023 kl. 16.00-17.30 (torsdag)
Sted: Zoom

Tilmeldingsfrist: 15. april 2023

Pris: Det er GRATIS at deltage

Fa indblik i hvad det vil sige at have nyresten, nar leege Kim
Hovgaard Andreassen forteller om sygdommen, behandling,
forebyggelse og den nyeste forskning. Derudover vil der veere en
personlig forteelling fra en nyrestenspatient.



Formand

Landsformand, formand

for forretningsudvalget

og ansvarshavende redaktgr
Malene Deele

TIf. 431413 11

Mail: md@nyre.dk

Naestformand
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: hr@nyre.dk

Formand for Pargrendeudvalget
Michael Rosenkvist

TIf. 40 85 50 80

Mail: mr@nyre.dk

Formand for Donorudvalget
Karin Riis-Jgrgensen

TIf. 40 30 98 16

Mail: karin@karinriis.eu

Formand for Patientudvalget
Jesper Baand Villadsen

TIf. 53 62 14 02

Mail: jovi@live.dk

=Eu : rlr

Sekretariatet

__—_ﬁ

Foto: Cille Kvartmann

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

@konomi- og regnskabsmedarbejder
Helene Damgaard

TIf. 44 14 16 04

Mail: hd@nyre.dk

Treeffes tirsdag, onsdag

og torsdag kl. 10-15

Projektleder

Liv Hiibner @stergaard
TIf. 92 1508 54

Mail: lh@nyre.dk
Treeffes 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

Rejsekoordinator

Jette Thaarup

TIf. 22 8146 78

Mail: jt@nyre.dk

Treeffes 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 Boulevarq 2
2630 Taastrup

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

TIf. 43 5 42 52
E-mail: mail@nyre, gk :
WWW.nyre, dk

O

O

.
.
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Tag pa ferie i dejlige Danmark
taet pa dialysemuligheder

Som medlem af Nyreforeningen har du mulighed for
at leje et feriehus taet pa dialysemulighed,
sa du kan fa et afbraek fra hverdagen

Nyreforeningen rader over et dejligt feriehus 600 meter fra Vesterhavet i
Skallerup Klit, som ligger 10 km fra Hirtshals og 2 km fra Lgnstrup. Huset er
pa 80 m2, det er handicapvenligt og rummer seks sovepladser. Fra huset er

der kort afstand til foreningens dialyseklinik i Skallerup Seaside Resort.

Derudover driver Nyreforeningen en dialyseklinik pa Fang, kun 12 minutters
sejlads fra Esbjerg. Pa Fang skal du selv sgrge for at leje dit feriehus,
men vi sgrger til gengaeld for dialysen. Foreningens dialyseklinik ligger i
sundhedshuset i Nordby, som er gens stgrste by, hvor faergen laegger til.

Pa nyre.dk/rejser kan du lsese mere om feriehuset og dialyseklinikkerne i
Skallerup og pa Fang, samt hvordan du booker plads.



