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LEDEREN

Vi er alle brugere og
borgere i sundhedssystemet

: AF MALENE DEELE
o

Ingen danskere ber ses som patienter, der
bare skal handteres. Derimod ber vi alle
ses som mennesker og som individer, der
har kompetencer, folelser og ensker til vo-
res liv og behandling i medet med sund-
hedssystemet.

I et presset sundhedssystem vil det kom-
me til at koste samfundet ressourcer, hvis
vi ikke traekker pé alle de krefter, der er
i sundhedssystemet — herunder ogsa pa-
tienter og parerende. Hvis vi fx skal undgé
genindleggelser, mé vi veere bedre til at

forstd de forskellige grunde til tilbagefald,
og vi ma hele vejen rundt lere af dem.
Huvis en patient far vand i lungerne, og det
kreever indleeggelse og ekstra dialyser, sa
er det vigtigt, at vi leerer noget af det. Kan
vi drikke mindre? Kan vi tage flere dialy-
ser? Kan vi dialysere leengere? Det er bare
nogle af de spgrgsmal, som vi sammen
med sundhedspersonalet ma stille og se,
om vi sammen kan finde svaret pa. Nogen
kan drikke mindre, mens andre vil fore-
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treekke mere dialyse. Det neeste spergsmal
er unagtelig, om vi i sundhedsvzesnet har
kapaciteten til at finde losninger sammen
med patienten? Det skal vi have. Vi skal
have de lgsninger, der sikrer livet og livs-
kvaliteten for os patienter.

Tab os ikke

Vores forlob er ofte splittet over flere sek-
torer og flere afdelinger, og ethvert skift
indebzerer en risiko for, at noget bliver mi-
stet eller overset. Mange kan sikkert nikke
genkendende til sporgsmal som: Bliver de

rigtige blodprever taget? Bliver blodprover-
ne set af de rigtige? Hvem styrer forlobet,
nar jeg selv mister overblikket? Svarene pa
disse spergsmal er ikke enkle, men det jeg
personligt har erfaret igennem mit eget for-
lgb er, at jeg er den, der kender mit forlob
bedst. De sundhedskompetencer er udvik-
let igennem mange &r. Det er derfor ogsa
vaesentligt, at vi har et sundhedssystem,
der tager ansvar for at guide os og sikre, at
overgange mellem sektorer ikke er grofter,

vi falder i, men broer med god dokumenta-
tion, kommunikation og overlevering.

Patienter er ligevaerdige partnere
Som patienter og péargrende er vi ogsd
partnere i sundhedssystemet. Vi kan bl.a.
samarbejde og bidrage til hvad, vi mener,
god forskning er, hvad god sygepleje er, og
hvor vi mener, at sundhedsvesenet skal
hen. Vi er som nyresyge en del af sund-
hedssystemet, fra vi far vores diagnose, til
vi dor. Sé selvfelgelig har vi en stor erfa-
ring og specialviden inden for vores syg-
dom, og det ville veere virkelig dumt ikke
at hoste de lavthangende frugter her.

Husk inddragelse af patienten
Patientinddragelse er vigtig, og det er flere
ting, men der er ogsa rigtig mange ting, det
ikke er. Inddragelse er ikke en blodpreve
eller et scanningsbillede. Nej patientind-
dragelse er praktisk anvendelse af patien-
tens eller patienternes reflektionsevne og
sikre, at de har de sundhedskompetencer,
der skal til for at treeffe gode beslutninger
om deres behandling og navigere i sund-
hedssystemet.

Mit héb er, at sundhedssystemet bliver
dygtigere til at bruge de sundhedskompe-
tencer, vi patienter og péargrende har, for
det fortjener sundhedsveesenet, og sam-
men kan vi virkelig rykke sundhedssyste-
met meget teettere pa den enkelte bruger
og gore det meget mere relevant for den
enkelte bruger.

God leeselyst

il

Malene Deele, landsformand
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5 Bedre og mere ensartet
* forebyggelse i kommunerne

» I begyndelsen af 2023 blev en arbejdsgruppe nedsat, som skal radgive Sundhedssty-
= relsen om bedre og mere ensartet kvalitet i de kommunale forebyggelsestilbud til kro-
nisk syge borgere. Arbejdsgruppen skal bl.a. radgive Sundhedsstyrelsen om, hvordan
kommunale forebyggelsestilbud tilretteleegges bedst muligt, stille minimumskrav og
komme med anbefalinger til indsatser, s& borgere pa tveers af landet kan fa forebyg-
N gelsestilbud af en ensartet og hej kvalitet. Nyreforeningens landsformand, Malene
3 Deele repreasenterer Danske Patienter i arbejdsgruppen. "Jeg er glad for, at vi kan vise
kommunerne, at det gennem samarbejde med civilsamfundet, faktisk er muligt at
skabe gode forebyggelsestilbud til kronisk syge af hgj kvalitet," siger hun.

Arsmeodet
blev en stor succes

Hvad viser den nyeste forskning inden for forebyggelse af
kronisk nyresygdom, kan man bremse tab af nyrefunktion
med kosten og med medicin? Det fortalte tre eksperter pa
omradet om ved Nyreforeningens drsmgde, hvor mere end
150 personer deltog. Ud over faglige oplaeg blev priserne
Arets Solfanger og Nyreprisen ogsa uddelt, og arets
generalforsamling i Nyreforeningen blev holdt.

Er du interesseret i at se de faglige oplaeg, sa finder
du dem pa Nyreforeningens YouTube kanal
youtube.com/nyreforeningen

Professor Henrik Birn, formand for Dansk Nefrologisk
Selskab, holder foredrag om nyresygdom til Arsmodet.

Nyt pargrendefaellesskab

Er du forzelder til en ung voksen med nyresygdom, sé er der nu etableret et

@ parorendefellesskab, som er malrettet dig.
@ ; e) I feellesskabet kan du tale med andre, som ved, hvad det vil sige at sta pa sidelinjen som

foreelder til en ung voksen, der lever med en nyresygdom. Du kan veere med, uanset hvor i

\) \) \) landet du bor.

[ \\ [ \\ [ \\ Lordag d. 26. august kan du deltage i en temadag, som holdes i Middelfart- eller
— o) —l

Fredericiaomradet.

Lzes mere her: nyre.dk/paaroerendefaellesskaber
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I en ny bog med titlen 'Ren nydelse’ kan du fa gode rad til at aflaste dine nyrer med forskel-
lige hverdagsretter. Bogen er skrevet til de op mod 800.000 danskere, der lever med nedsat
nyrefunktion.

e vENLY

Traditionel dansk mad kan veere hard kost for nyrerne, og derfor kan det veere en god idé
at spise en kost, der er mere skansom for nyrerne. Udover 78 appetitvaekkende opskrifter
giver forfatterne rad om, hvordan man laver sine egne nyrevenlige retter — og hvordan
NY p E L S E man veelger nyrevenligt, ndr man spiser ude eller holder fest.

. Bogen er skrevet af Louise Havkrog Salomo, leege og ph.d. og Nikita Misella Hansen,
i e Mayars Madiis ph.d.-studerende, cand.scient. og klinisk dizetist, som begge forsker i, hvordan kosten mest
effektivt kan hjeelpe mennesker med nyresygdom. Bogen er udgivet pd Politikens Forlag.

£6 opukelion

BLIV NYREVEN

Mange mennesker med nyresygdom savner fra
tid til anden en at snakke med. Maske man er

PO DCAST ny med diagnosen, skal begynde dialyse eller

skal transplanteres.

Her ville det hjzelpe at tale med en, som kender

I Nyreforeningens podcast deler patienter og pargrende tilens sitljlation fra Sft eget liv. Derfor soger
ud af deres viden om at leve med en kronisk nyresygdom. Nyreforenlngt.en nu fr|V|II|:ge, der fra eftera ret
Nyreforeningens podcast indeholder ogsé samtaler med 2023 har 2-3 timer om maneden at give af, o8
faglige eksperter om symptomer, behandling og som har lyst til at dele ud af deres erfarlnger til
nyeste viden pa omradet. andre medlemmer af Nyreforeningen.

Som nyreven kan du kontaktes af en person i

Du kan bla. Iytte og blive Klogere p: dit omrade, og | kan aftale at mgdes over en

Traethed og sevnbesveer kop kaffe, nar det passer jer begge. Vi haber,
Hvad ma jeg spise som nyresyg? at alle med forskellige slags nyresygdomme og
Seksualitet erfaringer samt personer i alle aldre
Forhojet blodtryk har lyst til at melde sig.

Cystenyrer Lees mere og tilmeld dig her:
Nyretransplantation nyre.dk/bliv-nyreven

Diabetes og nyresygdom A (

Ud at rejse med P-dialyse §< /<

Péarerende .

Du finder Nyreforeningens podcast pa nyre.dk/podcast
Har du gode ideer til emner, vi kan tage op, eller mennesker, vi
kan interviewe, s& skriv til Nyreforeningen pa mail@nyre.dk.

Vi haber, du vil lytte med!



Sluk t@rsten i
sommervarmen

Nar solen skinner, og temperaturen stiger, sa bliver man
automatisk ekstra tgrstig og lysten til noget laeskende
at drikke melder sig derfor ofte. Men mange personer

med en nyresygdom skal veere ekstra opmarksomme pa

deres vaeskeindtag. Her giver diaetisterne rad til, hvordan
du slukker tgrsten i sommervarmen — ogsa hvis du har
vaeskebegraensninger at tage hensyn til

24¢

Der kan vaere mange arsager til, at man fo-
ler torst som nyresyg. Torst er en funktion
i kroppen, der forsgger at skabe vaeskeba-
lance. Salt, sommervejr og hejt blodsukker
er nogle af de faktorer, som kan udlese
torst. Ved manglende evne til at tisse er
det vigtigt at veere ekstra opmeerksom pé
sit veeskeindtag, sd man ikke risikerer at
ophobe veske i kroppen. Veeske udskilles
bla. via urin, affering og sved. Ved mang-
lende evne til at tisse kan dialysebehand-
ling fjerne vaesken.

Arsager, til at man fgler tgrst

Salt i mad og vaeske fremmer torsten. Det
er derfor vigtigt at begraense den meeng-
de salt, man bruger i og pa sin mad. For-
skellige krydderier kan fint benyttes, og
velkrydret mad er godt, men undgd meget
steerk mad, da dette ogsa kan give torst.

Sommervarme giver sved pd panden, og
kroppen vil naturligt forsege at kompense-
re for dette tab ved at oge torsten, og her-
med forsgge at skabe vaeskebalance. Veelg
derfor drikkevarer, der slukker tersten og
undgé drikkevarer, der oger tersten, sa
man undgér at ophobe veske i kroppen.

AF ANNE MARIE LOFF, KLINISK DIZATIST, HERLEV HOSPITAL,
LINE HYTTEBALLE ENGELL, KLINISK DIZATIST, HERLEV HOSPITAL
OG ANISETTE LEANDER JAKOBSEN, KLINISK DIATIST, HERLEV HOSPITAL

Forhgjet blodsukker kan give terhed i
munden. Det skal man veere opmerksom
p4, hvis man bl.a. bruger juice, sukkerhol-
digt saftevand, sodavand eller sodavands-
is for at slukke torsten. Ved diabetes skal

man veere ekstra opmaerksom pa at have et
stabilt blodsukker.

Mundterhed kan veere en fornemmelse af
at have for lidt spyt i munden. Spyt mod-
virker mundterhed, da det smgrer mund-

GODE RAD VED
MUNDT@RHED

Gurgle munden i kamillete og
spyt ud
Sutte pé en isterning / knust is

Veelg syrlige fodevarer og suk-

kerfri bolsjer

Brug gerne smorelse som may-
onnaise ved maltider

Sukkerfri tyggegummi
Benyt kunstigt spyt fra apotek
Tal med din leege eller dizetist

hulen og tenderne. Ved nedsat spytud-
skillelse kan man risikere at fa for meget
vaeske, fordi munden “klistrer”, og man
derved kan have behov for at drikke under
maltider eller maske under en samtale.

Hvad skal man holde sig fra?

Hvis man har veeskebegreensning, kan det
veere en god ide at vere ekstra opmeerk-
som pa at undga for meget salt og sukker-
holdige drikkevarer. Der kan vaere meget
salt i nogle typer mineralvand med brus.
Hvis man har sveert ved at overholde ve-
skerestriktionen, sa forseg med nogle af
rddene fra faktaboksen.

Hvor meget ma man drikke?

Er man i dialysebehandling, og ikke kan
tisse, sd kan der under dialysebehandlin-
gen traekkes vaeske ud. Det er et lageligt
skon, hvad vaeskebegransningen er for
den enkelte. Typisk vil det veere tilladt
at drikke mellem 800-1000 ml i degnet.
Hvis man ikke har en veskebegrensning,
sd er der forskellige faktorer, der spiller
ind pa, hvor meget vaske man skal have,
da man taber veeske via urin, affering,
sved og udénding.



KOST

LASKENDE ISTE

CITRON + BASILIKUM

e % citron i skiver

e En handfuld basilikumblade

e 2 tebreve eller 2 spsk. Igs te, med
lemongrass- eller grgn tesmag

¢ 1 liter kogende vand

INGEFZAR

e 4 tynde skiver ingefaer

e 2 tebreve eller 2 spsk. Igs te, med
passionsfrugt- eller ferskensmag

¢ 1 liter kogende vand

MINT

¢ En handfuld mynteblade

e 2 tebreve eller 2 spsk. Igs te, med
bzer- eller pebermyntesmag

¢ 1 liter kogende vand

SADAN G@R DU:

1. Skyl og klarger ingredienserne.

2. Kog vandet og tilsat teen og ovrige
ingredienser.

3. Efter ca. 4-5 minutter sigtes teen og

settes pa kol. @nsker du en kraftigere

smag, skal teen treekke laengere.
4. Smag isteen til efter behov med
sedemiddel, sukker eller honning.

TIP
Laves en mere koncentreret iste, ved at
lade teen treekke leengere, kan du ved

servering tilszette danskvand eller bruge

den som saftevand.

DRIKKE MED FRISK
SMAG

AGURK

e Y% agurk i tynde strimler (kan skraelles
af med kartoffelskraeller)

¢ 3-4 handfuld isterninger eller knust is

¢ 5dl koldt vand eller danskvand

LIME

e 4limeitynde skiver

¢ 3-4 handfulde isterninger eller knust is
¢ 5dl koldt vand eller danskvand

HINDBZR + CITRON

e 1 citron i tynde skiver

¢ % handfuld hindbaer, gerne frosne

¢ 3-4 handfulde isterninger eller knust is
¢ 5dl koldt vand eller danskvand

SADAN G@R DU:

1. Skyl og klarger ingredienserne.

2. Alle ingredienser blandes i et glas.

3. Smagen kan justeres med spdemiddel,
sukker eller honning, hvis man ensker
saftevandsagtig smag.

FRISKE SMOOTHIES

ANANAS eller MANDARIN

e 4 spsk. skyr eller A38

e 100 gram frossen ananas eller
mandarin

e %% cm frisk ingefaer

e 1 spsk. lime- eller citronsaft

AGURK

e 2 dl malk eller vand

e 100 gram frossen paere
e 10 cm agurk i skiver

e 3-4 stilke mynte

SADAN G@R DU:

1. Kom alle ingredienser i en blender
eller foodprocessor.

2. Serg gerne for, at de frosne elementer
er i mindre stykker, s& de kan blendes.

3. Juster konsistensen med vand eller
melkeprodukt, og smag til med
spdemiddel eller sukker efter behov.

TIP

Hvis der skal spares pa kalium, kan man
fryse frugtkonserves uden vede, og
bruge dette i smoothien. Skal der spares
pé fosfat, kan man benytte havre- eller
soyayoghurt i stedet for de syrnede
melkeprodukter. Ligeledes kan havredrik
bruges i stedet for melk.




Samarbejde og nye behandlinger
kan bremse nyreskade hos
personer med diabetes

Diabetes er den hyppigste arsag til nyresvigt. Samarbejde mellem specialer og

personer med diabetes er afggrende for tidlig opsporing og optimal udnyttelse af nye
behandlingsmuligheder. Netop fordi vi kender arsagen, har vi ogsa en raekke muligheder
for at forebygge og bremse udviklingen af nyresygdom hos personer med diabetes.

Det fortzeller forskningsleder pa Steno Diabetes Center, Peter Rossing, om.

I Danmark er der omkring 300.000 borge-
re, som har diabetes, og af disse har cirka
90 procent type 2-diabetes og resten type
1-diabetes. Begge former for diabetes er
desveerre i veekst, og kan over tid medfore
forskellige folgesygdomme. Disse folge-
sygdomme kan dels veere hjertekarsyg-
dom, og dels senfolger, som man kun ser
ved diabetes, i for eksempel nerver, gjne
og nyrer.

Diabetes er den hyppigste arsag til kronisk
nyresygdom og nyresvigt i Danmark og det
meste af verden. Nyresygdom ved diabetes
kommer efter flere ar med diabetes, iser
hvis der er hgjt blodsukker og hejt blod-
tryk. Ogsé tobaksrygning kan ege risikoen
for nyreproblemer. Da type 2-diabetes kan
veere til stede helt uden symptomer i flere
ar, vil nogle have udviklet folgesygdom-
me til diabetes, allerede nidr man opdager

AF PETER ROSSING, OVERLAGE DR.MED., LEDER AF KOMPLIKATIONSFORSKNING STENO DIABETES
CENTER COPENHAGEN, PROFESSOR VED INSTITUT FOR KLINISK MEDICIN KBBENHAVNS UNIVERSITET

sygdommen, men oftest opdages sygdom-
men, inden der er opstéet folgesygdomme.
Det giver heldigvis mulighed for at fore-
bygge eller bremse udviklingen af folge-
sygdomme som fx nyresygdom.

Opdag nyreskade tidligt

Huis vi skal have succes med at forebygge
nyresygdom ved diabetes, er det helt af-
gorende, at behandlere og personer med



diabetes samarbejder omkring optimal
screening for folgesygdomme og behand-
ling af risikofaktorer. Jo for man opdager,
at der er tegn pa nyreskade eller pavirket
nyrefunktion, des bedre er mulighederne
for at bremse udviklingen.

Har man type 1-diabetes, bliver man of-
test kontrolleret i et ambulatorie pa et sy-
gehus eller specialafdeling, mens de fleste
med type 2-diabetes folges af deres prak-
tiserende laege, der styrer den medicinske
behandling, og méske en sygeplejerske,
der hjelper med kontroller og livsstilsbe-
handling, ofte i samarbejde med et kom-
munalt rehabiliteringstilbud. Omkring 10
procent af dem, der har type 2-diabetes
folges i ambulatorier som personer med
type 1-diabetes.

Den regelmeessige kontrol hos leegen eller
ambulatorie, med undersegelse for tegn p
folgesygdomme, ogsa kaldet screenings-
underseogelser, er afgerende vigtig, hvis vi

_ﬂmqr.rn-fmnv-wﬁ —

skal opdage folgesygdomme eller de forste
tegn pa begyndende komplikationer, in-
den de er blevet for alvorlige. Det er, fordi
begyndende nyresygdom ikke kan meer-
kes, men kan males i en urinpreve, hvor
man undersgger for tegn pa nyreskade, og

Screening for felgesygdomme ved diabetes

FORSKNING

nyrefunktionen kan bestemmes ud fra en
blodpreve. Der kommer oftest forst symp-
tomer pé nedsat nyrefunktion fx i form af
treethed, klpe og veeskeophobning i krop-
pen, nar man har mistet omkring 80 pro-
cent af nyrefunktionen.

Hvad undersgges?

Hvor ofte?

A: Albuminuri

Urin undersgges for nyreskade
(albumin/kreatinin ratio)

Arligt

B: Blodtryk

Hjertets pumpefunktion

Hvert besgg

C: Cholesterol

Kolesterol i blodet

Arligt

D: Diabetes HbAlc (langtidsblodsukker) Hvert besgg

E: eGFR eGFR: Blodprgve for nyrefunktion Arligt

o Foto af gjenbaggrund Arligt (eller efter
og synsstyrke gjenlaegens vurdering)
Fodpuls, sar, deformiteter, o

Fedder Arligt

og fplesans




FORSKNING

Det er derfor vigtigt, at man regelmaessigt
far undersogt disse ting, ogsa selvom der
ikke er symptomer, og det har veret fore-
slaet, at alle med diabetes bor kende deres
ABCDE (se skema). Desuden er det vig-
tigt ogsé at fa undersogt gjne og fodder,
da der ogsa her kan komme senfolger, der
ikke giver symptomer for sent i forlgbet.

Det er vigtigt, at alle risikofaktorerne for
folgesygdomme behandles s& godt som
muligt. Det vil sige, at det er vigtigt at
fore en sund livsstil med hensyn til kost,
motion, og ingen rygning, samt kontrol
af blodsukker, blodtryk, og fedt i blodet
(kolesterol).

Ny medicin og nye muligheder
for forebyggelse

Ud over den almindelige behandling, her-
under behandling af blodtryk med den
type blodtryksmedicin, man kalder ACE-
hemmere eller angiotensin receptorblok-
kere, er det blevet ekstra vigtigt at opdage
folgesygdomme i tide, da vi de seneste ar
har faet en reekke nye behandlingsmulig-
heder til behandling af nyresygdom. Det
drejer sig blandt andet om sodium glucose
co-tranporter 2 (SGLT2) hemmere, der
oprindelig blev introduceret som blod-
sukkerseenkende medicin, altsd diabetes
medicin, men som siden viste at kunne
beskytte mod tab af nyrefunktion og ned-
saette risikoen for udvikling af hjertesvigt.

Det har fort til oget samarbejde mellem
praktiserende laeger, diabetesleger, hjerte-
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og nyrelaeger, da vi nu kan bruge samme
medicin mod flere problemer. Hvis man
trods blodtrykskontrol, og SGLT2 heem-
mere alligevel har tegn p& nyresygdom, kan
der veere behov for behandling med en ny
medicin, der modvirker virkningen af et
hormon, der hedder aldosteron, som kan
give arvaevsdannelse i nyrer og hjerte, og
medicinen bremser derfor ogsa udvikling
af hjerte- og nyresygdom ved type 2-diabe-
tes og nyresygdom.

Disse nye behandlingsmuligheder brem-
ser tabet af nyrefunktion, og ofte kan man
derfor forhindre udvikling af nyresvigt,
men desverre er det ikke altid muligt, s&

vi leder stadig efter nye behandlingsmu-
ligheder. Desveerre er der endnu ingen vi-
den om effekter og bivirkninger af de nye
typer af medicin hos personer med type
1-diabetes og nyresygdom, si forelabig er
det kun til type 2-diabetes.

Behandlerne (den praktiserende laege/sy-
geplejerske, ambulatorierne) hjelper med
at huske, at man regelmeessigt screenes for
tegn pa folgesygdomme. Chancen, for at
det bliver gjort, gges imidlertid betydeligt,
hvis man selv er opmerksom p4, hvad der
skal undersoges (skema pé forrige side).
Derudover har de danske regioner et kva-
litetssikringsprojekt, der lebende maler,
om der screenes og behandles i overens-
stemmelse med de nationale retningslin-
jer for behandling. P4 den méade kan man
blive opmaeerksom pa, hvis undersagelser
ikke laves, eller behandlinger for kompli-
kationer ikke startes som tilteenkt.

Det kraever saledes tet samarbejde mel-
lem involverede specialister, praktiserende
leeger, eventuelt kommunal rehabilitering
og ikke mindst vigtigt, at man som per-
son med diabetes involverer sig i egen
behandling, hvis vi skal sikre regelmeessig
screening, rettidig behandling og dermed
opné den bedste mulighed for at forebygge
alvorlige senfolger til diabetes, herunder
nyresvigt.
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Nyreprisen 2023
Peter Rossing

Nyreprisen er en pris, som gives til professionelle sundhedsakte-
rer, der har gjort en ekstraordinzer indsats for nyresyge i Danmark.

I 2023 gar prisen til professor og forskningsleder Peter Rossing fra
Steno Diabetes Center. Prisen gives til Peter Rossing for hans forsk-
ningsgruppes bidrag til introduktionen af ny forebyggende behand-
ling ved kronisk nyresygdom.

I mange ar har forebyggelse af nyresvigt primeert bestaet af god
blodtryksbehandling og hos personer med diabetes ydermere god
blodsukkerkontrol. I de senere ar er der imidlertid kommet et
stort gennembrud i form af en ny behandling med sékaldte SGLT-
2 heemmere - en behandling som Peter Rossing har veret en af
bagmendene bag, og som er en behandling, der har vist lovende
resultater i forhold til at mindske tab af nyrefunktion bade hos
personer med diabetes og uden. Ved at bremse tabet af nyrefunkti-
on kan man mindske antallet af personer, som med tiden fir brug
for dialysebehandling. Den nye behandling er dermed et stort be-
handlingsfremskridt i behandlingen af kronisk nyresygdom.

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 udgiftskraeven-
de behandling til nyretransplantation.
Patienten forventes at have en levende
organdonor, men som ikke vavstype-

NIELS DUE JENSENS  msirese
o 1
Du kan fremsende en begrundet
AI_JMENNYTTIGE FOND ansegning med kort beskrivelse af din
- situation, hvorefter 2 specialleger i
nyresygdomme vil foretage en fortrolig
www.ndjaf.dk situationsvurdering af din nyresituation,

inden denne forelaegges for fondens

w
¥ '
( h bestyrelse. Du finder link til ansog-

til stotte for nyrepatienter.

ningsskema pé fondens hjemmeside
www.ndjaf.dk

Kontaktinformation:
Niels Due Jensens Almennyttige Fond,
ndjf@ormstrupgods.dk
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Ny naestformand i Nyreforeningen

Lisbeth Skovly Nielsen

Pa Nyreforeningens generalforsamling d. 29. april 2023 trad-
te foreningens hidtidige naestformand, Michael Rosenkvist
tilbage for at koncentrere sine krafter om arbejdet for pare-
rende. P4 generalforsamlingen blev Lisbeth Skovly Nielsen
derfor valgt som ny neestformand. Lisbeth er 37 ar gammel
og bor i Middelfart med sin mand og to bern.

Lisbeth har veret nyresyg siden barndommen, og hun har
veeret medlem af Nyreforeningen i mange ar. Hun blev trans-
planteret i 2016, og i den forbindelse gik hun for alvor ind
i arbejdet som frivillig for Nyreforeningen. Lisbeth har bl.a.
siddet i Nyreforeningens szrlige forskningspanel, og hun er
medlem af foreningens patientudvalg, lige som hun sidder i
Medicinrédet pd vegne af Nyreforeningen.

Lisbeth er uddannet fysioterapeut og har ogsd en sund-
hedsfaglig kandidatuddannelse. Til daglig er hun ansat som
ph.d.-studerende pa Dansk Gigthospital, hvor hun arbejder
pé et projekt, der har fokus pa sundhedskompetence hos
patienter med gigtstygdomme. I sin motivation for at stil-
le op til posten som nestformand i Nyreforeningen sagde
Lisbeth bl.a.:

"Som neestformand vil jeg meget gerne bidrage til det gode
arbejde i Nyreforeningen og gere mit til at sikre, at vi fortsat
har en forening, hvor alle - pa tveers af diagnoser, relation
til nyresygdom, ken, alder, etnicitet, uddannelse, jobstatus
mv. foler sig repraesenterede. Jeg ser mig selv som en spar-
ringspartner, der kan bidrage med mine erfaringer fra mit
arbejdsliv og fra mine opgaver i Nyreforeningen, foruden
det, at jeg kender til at leve med en nyresygdom - bade for
og efter en transplantation”.
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Arets Solfanger 2023
Karen Marie Riis

Hvert ar pa Nyreforeningens drsmgde uddeler Nyreforenin-
gen prisen til Arets Solfanger, som er en pris, der gives til en
person, der pa seerlig vis har bidraget til aget livskvalitet for
nyresyge og parerende. I ar gik prisen til Karen Marie Riis,
som med stort engagement har bidraget til Nyreforeningen
og til at hjeelpe nyrepatienter og pargrende gennem mange &r
og ikke mindst i det forgangne ar.

I motivationen for valget af Karen Marie Riis lod det bl.a.: "Ka-
ren Marie er i sandhed en ildsjzl, som ger en serlig indsats for
at hjeelpe nyrepatienter og pargrende. Karen Marie lyser med sit
altid gode humer og sit positive livssyn op hvor hun star og gar,
og er i den grad med til at skabe en god stemning. Karen Marie
har altid tid til en snak. Ingen gér forgaeves til Karen Marie!

Herunder har hun veeret en af de primere drivkreefter i et
seerligt projekt, som betyder, at Nyreforeningen i lgbet af det
sidste ar over hele Danmark har dannet seerlige grupper for
pérorende - sakaldte pargrendenetveerk — som omfatter for-
skellige aktiviteter, der bidrager til at de pargrende laerer hin-
anden at kende og har mulighed for at dele deres erfaringer
samt ikke mindst stette hinanden i rollen som pérgrende."

Endelig har hun i mere end to artier veeret en del af kreds-
bestyrelsen i Kreds Vestjylland, og veret formand for kred-
sen siden 2020. Hun har veret formand for Nyreforeningens
Pargrendeudvalg, vaeret rejseleder pa Nyreforeningens rejser
og ikke mindst haft personlig kontakt til mange medlemmer,
der har haft brug for én at tale med.

Karen Maries hjerte banker pa alle mader for Nyreforeningen
og for de pargrende.”
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Nogle nyresyge oplever problematikker med at overskue nyrevenlig mad, men med den
rette hjeelp og radgivning er det nemmere at overskue anbefalingerne samt finde det, der
er relevant at a&ndre p3, og samtidig tabe sig og leve godt. Det er hovedresultatet af et
pilotprojekt, som Nyreforeningen netop har gennemfgrt.

)

-

Mad og maltider kan fylde meget for ny-
resyge, og Nyreforeningens diaetist far lo-
bende sporgsmél om, hvordan man som
nyresyg taber sig. I samarbejde med to kli-
nisk diaetist-studerende har Nyreforenin-
gen netop gennemfort et seerligt projekt
malrettet nyresyge. Projektet var et pilot-
projekt med 10 deltagere, som alle gnske-
de et vaegttab.

AF MICHAEL BUKSTI
DIREKT@R | NYREFORENINGEN

"Udfordringen er, at nogle nyresyge op-
lever vagtogning i forbindelse med de-
res sygdom, nogle grundet Prednisolon
(binyrebarkhormon), andre gnsker at tabe
sig pga. krav om veegttab for en transplan-
tation," siger klinisk dieetist-studerende
Simone Nydam Maaloe.

"Samtidig er der en raekke begreensninger i
forhold til maden, som er vanskelige at gen-
nemskue som nyresyg, og netop dette ville
Nyreforeningen gerne hjeelpe deres med-
lemmer med, si de kunne f et godt forhold
til mad og samtidig tabe sig," tilfejer klinisk
dieetist-studerende Pernille Eriksen.

Seks ugers forlgb

Konkret udbed Nyreforeningen et seks
ugers online veegttabs-forlob, hvor der
bade var individuelle radgivningssamtaler
for deltagerne og felles online seminarer.

"I de individuelle samtaler talte vi meget
om, hvordan man sammenszetter sin kost i
lgbet af en dag, men ogsa hvorfor det er s&
svert at undga at “snacke" sode sager," for-
teeller Simone Nydam Maaloe, og Pernille
Eriksen tilfojer:

"Derudover holdt vi en reekke felles op-
laeg, hvor deltagerne fik undervisning i

forskellige emner, der er relevante ved ny-
resygdom og veegttab, og hvor de samtidig
kunne dele erfaringer med hinanden."

Ny inspiration

Generelt var deltagerne meget begejstre-
de for forlgbet. En af deltagerne, Laila
forteeller her, hvorfor netop hun meldte
sig til forlgbet:

“Jeg meldte mig til forlgbet, da jeg havde
brug for inspiration til at tabe mig efter
min nyretransplantation, og samtidig hav-
de jeg brug for at fi ny viden om den rette
kost til mig," siger hun.

Lailas motivation for at deltage i forlgbet
matcher mange af de andre deltageres,
som alle forteller, at de havde brug for
veerktgjer til at handtere maden:

“Jeg har faet rigtig meget ud af forlebet.
Ikke s& meget i forhold til vaegttab,
men mere pa det Y
psykiske plan. Det, %, ¢
at finde vejen frem

og gore brug af den
metode, som motiverer
mig bedst i forhold til mit
kommende vagttabsforlgb,"
forteeller en af de andre deltagere.

Ny kropsro
Pernille og Simone er glade for at have haft
muligheden for at folge deltagerne i deres
mentale udvikling.

"Deltagerne har @ndret vaner, og nogle har
tabt sig ved hjelp af den individuelle rad-
givning, og det at se, hvordan gejsten stiger
hos dem, nér vegten og centimeterne ryk-

ker sig, er fantastisk," siger Pernille Eriksen
og Simone Nydam Maalge fortseetter:

"Flere af deltagerne har fet et nyt syn pé
sig selv og deres krop, og de har faet en
form for kropsro".

Begge er enige om, at den storste succes
har veeret at opleve, hvor meget en person
kan @ndre sig mentalt pd seks uger, og
derved fa storre glaede og overskud i hver-
dagen. En af deltagerne, Janne forteeller:

“Teg foler, at jeg gor noget godt for min
krop ved at veelge nyrevenlig mad samti-
dig med, at jeg er blevet gladere og har faet
mere overskud."

Resultatet af forlgbet viser med al tydelig-
hed, at man skal huske at gore noget godt
for sig selv og finde sin egen vej, nar man
skal lykkes med et vaegttab.

Modelfoto




En velfungerende adgang til dine blodkar er vigtig, nar du har nyresvigt og er i
hamodialysebehandling. Men hvad er de forskellige muligheder for karadgange,
og hvordan passer du bedst muligt pa den? Det kan du laese om her.

B M.
Nar nyrerne bliver sa darlige, at de ikke
laengere kan rense blodet for affaldsstoffer,
regulere salt- og surhedsgrad samt fjerne

eventuel overskydende vaeske, kan det bli-
ve nodvendigt med dialyse.

Hvis du har valgt bloddialyse (heemodialy-
se) som din behandlingsform, er det ngd-
vendigt med en adgang til din blodbane.
Adgangen opnas enten ved punktur af en
perifer vene (en arteriovenos fistel/ AV-fi-
stel) eller via et kateter, lagt i en central
vene (et dialysekateter). I sjeeldne tilfeelde
kan man anlagge en graft af kunststof som
en bue mellem en arterie og vene. Men da
komplikationerne til disse grafter er langt
storre end de andre adgange, anlegges de
sjeeldent i Danmark. De vil derfor ikke bli-
ve omtalt yderligere.

Valget af adgangsvej atheenger af en dialog
mellem laegen og patienten samt en vur-
dering af den enkeltes helbredstilstand. S&
vidt muligt vil man anbefale en AV-fistel,
da den har ferrest komplikationer. Men
hos enkelte patienter er det ikke muligt
og/eller enskverdigt, hverken for patient
eller sundhedspersonale.
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AF LIS RAVN, SYGEPLEJERSKE OG KARADGANGSSPECIALIST OG
KRISTINE LINDHARD RASMUSSEN, OVERLAGE, HERLEV HOSPITAL

Hvis man velger en AV-fistel, er det vig-
tigt, at den bliver anlagt i god tid inden
dialyseopstart, s& den kan né at modnes og
blive klar til naleanlaeggelse. Den er typisk
Kklar efter 4-8 uger.

En AV-fistel

En AV-fistel skabes, nir venesystemet for-
bindes direkte med arteriesystemet. Venen
modtager herefter arterieblod og udvikler
med tiden en storre diameter og fortykket
veeg, sa man kan bruge den til punktur.
Den vil typisk blive anlagt pa den ikke-do-
minante arm ved handleddet. Men dette
atheenger helt af, om den enkeltes blodkar
er egnede. Det er kirurgen, der foretager
denne vurdering. Underarmen eller albue-
bejningen kan ogsé vaere en mulighed.

Selve anleggelsen foregar typisk som sam-
medags kirurgi og foregar i blokbedgvel-
se af armen. Man er vdgen under opera-
tionen og kan komme hjem samme dag.
Efter operationen vil man kunne merke
et sikaldt "thrill/svir" ved arret, som en
snurrende fornemmelse. Det skyldes tur-
bulens, som opstar, nar blodet lgbet fra
arterien ind i venen. Man oplares i al-

tid at veere opmerksom pa dette "svir".
Manglende "svir" kan betyde, at AV-fistlen
er lukket til. Hvis man har den mistanke,
skal man kontakte personalet p& nyreafde-
lingen, sa de kan tilse den.

Nar AV-fistlen er modnet og er klar til
brug, vil der blive anlagt 2 nale ved hver
dialyse. En red nal, som ferer blodet hen
til dialysemaskinen, hvor det bliver renset
samt en bla nél, som forer det rensede blod
tilbage til kroppen igen.

Da mange forst kommer i dialyse, nar de
er eeldre, kan de have skrobelige kar (af al-
der, areforkalkning samt hyppige blodpre-
vetagninger). De skrobelige kar kan gore
det vanskeligt for en AV-fistel at modne
tilstraekkeligt, s& den kan bruges til néle-
anleggelse. Man vil sa typisk anlegge en
ny AV-fistel hgjere oppe pa armen, hvor
karrene er lidt storre.

Nar en AV-fistel er anlagt, vil plejepersona-
let holde gje med den ved at ultralydsscan-
ne den samt male flowet inde i AV-fistlen.
P4 den made kan man se om AV-fistlen
har det godt eller om der er begyndende



tegn pa, at der er kommet forsnaevringer
inde i karret. Safremt der er kommet en
forsnaevring, kan den behandles med en
ballonudvidelse. Forsnavringer inde i
karret er ikke sjaldne, da der netop er sa
stor turbulens og flow inde i karret.

Hvorvidt en AV-fistel skal nedlagges,
efter man er transplanteret, ma vurderes
af patienten selv samt den behandlings-
ansvarlige laege. Mange beholder deres
AV-fistel, andre vil gerne have den ned-
lagt. Der er ingen entydige studier, der
anbefaler én ting.

Komplikationer ved en AV-fistel

« Forsnaevring inde i karret (stenose).
Behov for ballonudvidelse af karret

« Blodprop i karret (trombose). Behov
for fjernelse af proppen

o Infektion

o Sma udposninger af karret (aneurisme)

o Smerter i hand (steal). Sjeeldent

o Pavirket hjertepumpefunktion (ved
meget hojt blod flow i karret)

Et dialysekateter

Et dialysekateter er en bled plastikslange
med to separate kanaler (et til udlgb og et
til indlgb), som anlaegges enten i en vene i
halsen (akut dialysekateter) eller i en vene
pa brystkassen (permanent dialysekate-
ter). Det akutte dialysekateter vil man helst
undga, da infektionsrisikoen er sterst her.
Men det kan blive ngdvendigt ved akut op-
start af dialysebehandling, eller hvis man
har en anden karadgang, der i en periode
ikke fungerer. Det akutte dialysekateter skal
helst ligge der sé kort tid som muligt.

Selve spidsen af kateteret ligger i en stor
blodére, som sidder teet ved hjertet. Ved
dialysebehandlingen trakkes blodet fra

den ene kanal hen til dialysemaskinen,
hvor blodet renses. Det rensede blod bli-
ver herefter fort tilbage til den anden ka-
nal. Uden pa huden vil der veere to sma
slanger. I den forste tid er kateteret syet
fast til huden, s& det ikke forskubbes eller
glider ud. Selve anlaggelsen sker under lo-
kalbedevelse. Der skal efterfolgende tages
et rontgenbillede af dine lunger, for at sik-
re at kateteret ligger korrekt.

Infektionsrisikoen er storst ved et dialyse-
kateter sammenlignet med en AV-fistel, da
plastikslangen gar gennem huden og ind
i blodkarret. God hygiejne omkring kate-
teret er yderst vigtig. Der vil sidde en for-
binding omkring kateteret, som altid skal
holdes ren og ter. Néar du skal i bad, skal
der et stort badeplaster pa. Du ma ikke gé
i svommebhal eller havet. Hvis der er tegn
pé beteendelse fra kateteret, skal du altid
kontakte afdelingen. Undga ogsa at treekke
i kateteret, da der sa er risiko for, at det gar
lgs. Nogle foler, et dialysekateter er bedre,
da de s& ikke skal stikkes, hver gang de
kommer til deres dialysebehandling.
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Placering af haemodialysekateter

Komplikationer ved et
dialysekateter
« Infektion
« Forsnaevring af de centrale kar
i brystkassen
o Lpst kateter med risiko for,
at det kan glide ud
« Blodprop omkring kateteret i karret

HVAD KAN DU Ci¢RE
FOR AT PASSE PA DIN
AV-FISTEL

Holde gje med "thrill/svir"

God hygiejne omkring AV-
fistlen

Der ma ikke tages blodprgver
eller males blodtryk pa den
side, hvor AV-fistlen er anlagt

Undga at pavirke blodtilfgrslen
til AV-fistlen, fx ved ikke at
have en tung taske over
skulderen/armen eller have
stramt tgj pa

Ved mindste tegn pa infektion
ved AV-fistlen, kontakt
plejepersonalet

Kommer der sar pa handen,
bliver den hvid eller ggr

ondt efter anlaeggelse af
AV-fistlen, skal du kontakte
plejepersonalet

Ved tegn pa blgdning fra
punkturstederne, komprimer

HVAD KAN DU G°¢RE
FOR AT PASSE PA DIT
DIALYSEKATETER

God hygiejne omkring kateteret

Hold forbindingen ren og t@r
Brug badeplaster, nar du skal

i bad

Ga ikke i svgmmehal eller havet
Undga at lave traek i kateteret

Vaer opmaerksom pa, at
klemmerne pa kateteret altid
er lukkede, og propperne
sidder pa

Brug aldrig skarpe genstande
(saks/kniv) omkring
forbindingen eller kateteret
Hvis din hand/arm haever

pa den side, hvor kateteret
sidder, skal du kontakte
plejepersonalet

Ved mindste tegn pa infektion
ved kateteret (redme,

varme, havelse), kontakt
plejepersonalet




Patientfortelling:

Gitte gor klar til dialyse.

"Det var ikke et sveert valg"

Nar man star overfor at skulle starte i dialyse, star man overordnet set med valget mellem to
former for dialyse. Gitte Sandholdt er medlem af Nyreforeningen og har vaeret i P-dialyse i to
ar. Her fortaeller hun, hvordan hun oplever at vaere i denne form for dialyse.

b .
't_, AF LIV HUBNER @STERGAARD

PROJEKTLEDER | NYREFORENINGEN
Gitte Sandholdt er gift med Thomas og er
mor til to bern pa 16 og 18 ar. Hun er fol-
keskolelaerer for forste til fjerde klassetrin,
og i sin fritid er hun spejderleder og ke-
rer med sin sgn til handboldkampe. Gitte
har ogsa en autoimmun nyresygdom, som
kreever, at hun er i dialyse. Men sygdom-
men fylder ikke meget i Gittes hverdag, og
det er helt bevidst:

"Jeg passer pa, at det ikke er sygdommen,
der definerer mig - den er noget, jeg le-
ver med. Ellers ville min verden dreje sig
om sygdom, og det skal den ikke. Somme
tider glemmer jeg at saette tid af til min ef-
termiddagsdialyse, fordi det fylder s lidt i
min hverdag," siger Gitte.
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En folelse af normalitet

Gitte er i P-dialyse otte timer hver nat.
Hun gar i seng kl. 21.00, og kl. 4.30-5.00
naeste morgen kobler hun sig af dialyse-
apparatet. Om eftermiddagen er det igen
tid til et enkelt poseskift. Det tager ca. 30
minutter, og det kan foregd forskellige
steder. Dog skal man vaere meget omhyg-
gelig med hygiejne. Gitte ordner det bade
hjemme, pé arbejdet, i bilen eller hos an-
dre atheengig af, hvad dagen byder pa.

"Jeg valgte en dialyseform, som pavirker
min hverdag sa lidt som muligt, da jeg
gerne ville blive ved med at passe mit ar-
bejde og bevare mit familie- og fritidsliv.
Huvis jeg var nedt til at skulle sidde pa et

sygehus fire timer tre gange om ugen,
ville det forhindre mig i at gere de ting,
jeg vil. Jeg er ikke god til at sidde stille sa
leenge ad gangen," siger hun med et smil i
stemmen og fortsatter:

"Men det fungerer kun, fordi min familie,
min arbejdsplads og hele min omgangs-
kreds har veret sa hjelpsomme og forsta-
ende overfor min situation."

Gitte giver et eksempel fra sin arbejds-
plads, hvor hun tager isterninger med
i timen, sd hun kan slukke sin torst ved
at tage en isterning i munden. Hun har
en vaeskerestriktion pé en liter vand om
dagen.



"Selv de mindste elever forstar, at sidan er
jeg bare. Men jeg gor mig ogsa umage for
at veere aben om min situation," siger Gitte.

P-dialyse kreever en hgj grad af selvansvar
Prisen for ikke at behgve at sidde stille fle-
re gange om ugen er, at P-dialyse kreever
noget planlaegning. Men som Gitte siger:

"Jeg er planleegningsmenneske, si det er
ikke et problem. Jeg forsgger at teenke pa,
hvad der kan ga galt, inden det sker. Man
skal tage rimelig meget ansvar for sin egen
behandling, nar man er i P-dialyse. Det
kreever overblik, og at man ikke er for dar-
lig," fortzeller Gitte.

Familieferie pa Rhodos.

Netop hendes evne til at forebygge proble-
mer fik Gitte og familien gleede af under en
tur til Rhodos. Gitte havde taget en ekstra
pose med ombord i flyveren for en sikker-
heds skyld. Og da det viste sig, at familien
matte overnatte pd et andet hotel end det,
de havde booket, og hvortil Gitte havde
faet leveret dialyseposerne til ferien, havde
hun den ekstra pose at treekke pa.

"Det gik jo fint, fordi jeg havde taget hojde
for det uforudsete," siger Gitte.

Et hus fuld af pap

Ligesom med heemodialyse er der ogsé ri-
sici ved P-dialyse. En af dem er bughinde-
beteendelse. Men Gitte har indtil nu veeret
heldig, og hun har udelukkende oplevet
lidt irritation, hvor slangen sidder. Det
skulle hun smere med en creme, og sd gik
det veek efter lidt tid.

"Jeg maerker ingen gener pa min krop. Det
eneste er, at det er besveerligt at komme i
badeland, og sa har vi pap over hele hu-

set. Vi er ved at blive sindssyge over alle de
tomme papkasser efter dialyseposerne,” si-
ger Gitte, nar hun bliver presset til at naev-
ne nogle ulemper ved P-dialyse.

Gitte ordner de mange papkasser med dialyseudstyr.

Gitte far 25 papkasser med dialyseudstyr
leveret til huset hver 14. dag, og det kree-
ver en del ture til genbrugsstationen. Men
hvis alternativet er at sidde pa sygehuset,
sa vil hun hellere kere nogle ekstra ture,
understreger hun.

"Det er leenge siden, jeg har gradt"
Selvom Gitte tydeligt trives med hendes
dialysevalg, er det sveert at forestille sig, at
hun aldrig bliver en smule traet af situatio-
nen. Men sadan har Gitte det ikke:

"Jeg bliver ikke traet af at holde modet
oppe. Jo, nogle dage kan selvfplgelig vaere
hérde, men det er meget sjeldent — det er
nok ikke engang mange minutter, vi taler
om. Og det er leenge siden, jeg har greedt,
fordi livet har vendt mig imod. Det er, for-
di behandlingen fungerer s& godt. Der er
ting, jeg savner, men sa har jeg ogsa mange
gode ting," forteeller Gitte afslutningsvis.

Gitte, hendes mand og to bgrn.

| denne artikel har vi sat
fokus pa P-dialyse.
Hvilken dialyseform,
der er den rigtige for dig,
afhanger blandt andet af,
hvad der passer ind i din
hverdag, og hvad du
bedst trives med.

Hvis du vil lzese mere
om dialyseformer og
dialysevalg, kan du
laese mere pa:

nyreskole.dk/dialysevalg

Kort om P-dialyse

P-dialyse stér for peritonealdialyse og kal-
des ogsa for posedialyse eller bughindedia-
lyse. Ved P-dialyse fjernes affaldsstofferne i
kroppen ved hjelp af et kateter i bughulen,
som er det hulrum i kroppen, der befinder
sig mellem brystkassen og backkenet. Rens-
ningen foregar ved, at bughulen fyldes med
dialyseveeske, hvorefter affaldsstofferne af
sig selv passerer fra de smé blodkar i bug-
hulen over i dialysevaesken.

Efter 3-5 ar skifter de fleste P-dialysepa-
tienter til heemodialyse, fordi bughinden
er "slidt". Nogle kan dog fortsatte meget
leengere.

P-dialyse og hamodialyse
statistisk set

Tal fra 2021 viser, at 2.605 mennesker
modtog dialyse i Danmark. Heraf modtog
2.073 patienter haemodialyse, mens 532
modtog P-dialyse. 93 procent af hsemo-
dialysepatienter modtog behandling pa et
center, resten hjemme. Omvendt modtog
98 procent af P-dialysepatienterne be-
handling hjemme, mens de resterende to
procent modtog det pa et center (Kilde:
Dansk Nefrologisk Selskab).

Siden artiklen er blevet skrevet, er Gitte
blevet transplanteret med sin fars nyre, og
har det rigtig godt.



Patientfortaelling:

40 ar med min s@sters nyre

René Davidoff er nyretransplanteret og har levet med sin s@sters nyre i mere end 40 ar.
Her fortzeller han om, dengang han blev syg og fik brug for en nyretransplantation.

-

a

De forste symptomer pa, at noget var galt
med kroppen, oplevede René, da han var
ung. Han dremte om at blive landmand,
0g i 1968 var han elev pé en gard ved Skib-
by. I weekenderne tog han hjem til sine
foreldre, der boede i Kobenhavn. Turen
foretog han pé sin knallert. En weekend,
da han kerte hjem, var han meget darlig og
fik smerter over leenden.

AF MICHAEL ROSENKVIST
FORMAND FOR PARGRENDEUDVALG

"Mandagen efter tog jeg til leege, og jeg
blev indlagt med det samme pé Koben-
havns Kommune Hospital. Det viste sig,
at jeg havde faet nyrebakkenbetendelse,
og jeg kom straks i akut dialyse. Jeg skul-
le derefter ga til kontrol, fordi man ville
holde gje med min nyrefunktion. Men jeg
folte mig ikke syg, sa efter nogen tid blev
jeg vaek fra kontrollerne," forteeller René.

Hans udeblivelser fra kontrollerne varede
kun et ars tid. "Tilfeeldigt fik min daveren-
de nyrelaege nys om, at jeg var indlagt igen.
Jeg fik en kempe skideballe for at vere
udeblevet fra kontrollerne, og jeg begynd-
te igen at komme til dem", siger René.

Herefter gik der nogle r, hvor han egent-
lig havde det godt, men langsomt blev

René sammen
med sin s@ster.

hans nyretal déarligere. I 1981 var hans ny-
refunktion blevet sa dérlig, at han skulle
starte i dialyse, og han fik i den forbindelse
leert at keore peritonealdialyse.

For René var det en oplagt mulighed at
undersege, om han kunne blive nyretrans-
planteret. Det forste leegerne kiggede pa
i den forbindelse var, om der var nogen i
hans nermeste familie, der gerne ville do-
nere deres ene nyre til ham.

"Min sester havde, straks da jeg begyndte
i dialyse, tilbudt, at hun ville give mig sin
ene nyre. Jeg havde ikke lyst til, at min so-
ster skulle gore det. Hun havde smé bern,
og jeg syntes, at det var for stort et offer.
Nyreleegerne spurgte ind til, om der var
nogen i familien, der ville give mig sin
nyre. Jeg var ikke meget for at sige, at min
soster havde tilbudt sig, men fik naevnt det

til sidst," forteeller René. Hans sgster blev
herefter kontaktet af leegerne, og hun var
ikke i tvivl om, at hun ville donere sin ene
nyre til René, hvorfor hun straks sagde ja.

Den 10. november 1982 blev de begge ind-
lagt til nyretransplantation. Transplantati-
onen gik godt, og det er nu mere end 40
ar siden, og nyren fungerer stadig. René
er meget taknemmelig for, at hans sester
donerede sin ene nyre til ham. "Det var og
er et fantastisk liv, jeg har faet, takket veere
det store offer min sester gav mig. I stedet
for et liv i dialyse fik jeg lov til at opleve
en frihed, som ellers ikke var muligt. Min
soster gav mig livet tilbage, og det kan jeg
ikke takke hende nok for," slutter han.




Kurser og webinarer

Livet er en gave

Dato: 16.-17. september (lordag-sendag)
Sted: Milling Hotel Park, Middelfart
Tilmeldingsfrist: 15. august 2023

Pris: 375 kr. pr. person i delt dobbeltvaerelse
og 550 kr. hvis man egnsker enkeltveerelse

Kurset henvender sig til alle medlemmer af Nyreforeningen,
der er kommende donorer eller som er modtager af en nyre,
samt deres nermeste pargrende. Der vil vere fokus pa hvad
der sker for, under og efter transplantationen fysisk, psykisk
og socialt. Programmet veksler mellem forskellige faglige
oplaeg, personlige forteellinger om at give og modtage en
nyre og erfaringsudvekslinger.

Medlemskursus

Dato: 28.-29. oktober (lordag-sendag)

Sted: Frederik VI's Hotel, Odense
Tilmeldingsfrist: 14. september 2023

Pris: 375 kr. pr. person i delt dobbeltvaerelse
og 550 kr. hvis man egnsker enkeltveerelse

Pa dette kursus bliver du klogere pa hvordan man kan lere at
héandtere sin sygdom, sa den ikke kommer til at definere ens
identitet, hvordan man accepterer sin egen/pargrendes situation,
hvordan man handterer uforudsigelighed og en uvis fremtid.
Der vil ogsé veere fokus pa familie- og samliv. Pa kurset vil der
bade vaere faglige opleeg, personlige fortellinger og rig mulighed
for erfaringsudveksling med ligestillede. Kurset henvender

sig til alle medlemmer af Nyreforeningen, der lever med en
nyresygdom og deres pargrende.

Familieudflugter

Tag din familie med pa en hyggelig tur med andre familier
hvor enten en forzlder eller et barn/ung har nyresygdom.
Der vil veere en mindre egenbetaling pa familieudflugterne.
Prisen vil fremgé i kalenderen pé nyre.dk.

o Knuthenborg, 19. august
o Legoland, 7. oktober

o Egeskov Slot, 25. november

Webinarer

Nyreforeningen holder 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 oplaeg, mulighed for diskussion og mulighed for at
stille spargsmal. Vi leegger lobende nye webinarer i kalenderen
pé nyre.dk

Webinar: Ny med nyresygdom

Dato (del 1): 21. september kl. 16.00-17.30 (torsdag)
Dato (del 2): 28. september kl. 16.00-17.30 (torsdag)
Sted: Zoom

Tilmeldingsfrist: 14. september 2023

Pris: Det er GRATIS at deltage

Dette webinar er over to separate dage, og henvender sig til dig
der har en nyresygdom, som endnu ikke er indgribende i din
hverdag, og som ikke medferer dialyse eller transplantation
endnu, eller er pargrende.

Del 1: Oplaeg ved leege om hvad der sker néar nyrefunktionen
falder, og hvordan man passer pé sine nyrer. Derudover vil der
veere en patientforteelling.

Del 2: Oplaeg ved psykolog om almindelige reaktioner pa
at fa og leve med en kronisk nyresygdom fra et patient- og
parerendeperspektiv samt opleeg om sociale rettigheder.

Generelt

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

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

+ Vilegger lobende nye kurser, temadage og webinarer i
kalenderen pé vores hjemmeside nyre.dk/kalender



Nyreforeningen

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 pa, hvad der sker i dit lokalomrade, sé tag

kontakt til din kreds.

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

3. september: Sommerudflugt 2023. Vi besoger Saltcenteret i
Mariager, hvorefter vi tager en sejltur med turbidden Svanen,

og der er frokost ombord. Busopsamling langs motorvej med
start ved Dialysen i Hjorring k1. 8.00. Der er deltagerbetaling og
seneste tilmeldinger d. 18. august 2023. Ring og her naermere pd
tlf. 27 98 36 79, tlf. 24 64 18 61 eller tlf. 98 38 33 72.

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

13. august: Sommerudflugt for medlemmer og parerende.
Meddelelse om tid og sted udsendes senere til alle medlemmer.

5. september: Opstart for Pargrendegruppen tirsdag kl. 18.30 i
De Frivilliges Hus, Viborg. Tilmelding til Gitte Meyer Pedersen
pa gittemeyerpedersen@gmail.com

5. september: Opstart for Nyregruppen for nyresyge
medlemmer tirsdag kl. 18.30 i De Frivilliges Hus, Viborg.
Tilmelding pa mail til enten Tom pa slottet.pedersen@outlook.
dk eller til Svend Aage pa svap@eyesee.dk

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

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

11. juni: Bustur til Sehejlandet med historiske indslag. Tilmeld
dig ved at skrive til ove.bonde@gmail.com eller sms'e til

tlf. 21 20 43 09 - og der tilrades hurtig tilmelding. Se dagens
program og opsamlingssteder i Vestnyren pa kredssiden.

Hen over efteréar og vinter planleegges erfaringsaftener, som vil
veere mederum for patienter og parerende. Her kan hverdagens
problemer og glaeder dreftes i hyggeligt samveer. Datoer sendes
ud til kredsens medlemmer med kredsbladet Vestnyren.

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

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

11. juni: Sommerarrangement i Tirsbeek Slot, Tirsbaekvej 135,
Vejle og spisning i Tirsbaek Slotsstalden k1. 12.00. Indbydelse vil
blive sendt ud til medlemmer i kredsen.

16.-17. september: Weekendtur.

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

Mail: kentharristhomsen@outlook.dk /

web: nyre.dk/sydvestjylland

5. august: Sommerudflugt: Opsamling med bus i kredsen.
Museum FLUGT i Oksbel og middag p4 Henne Stationskro.

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

18. juni: Is i Madsbyparken, Lumbyesvej 45, Fredericia. Vi
medes ved madpakkehus nr. 2 kl. 10.30, hvor vi stér klar med
kaffe, te, saft og kage samt tid til en hyggelig snak. Tilmelding
senest sendag d. 11. juni 2023 til Jytte pa tlf. 23 70 69 04.
GRATIS for medlemmer og for ikke-medlemmer: bern 25 kr.
og 50 kr. for voksne.

3. september: Balhygge ved Trente Molle.

Ostsjeelland ...
Kredsformand: Peter Nordland, tIf. 29 84 70 53.
Mail: pn@nyre.dk / web: nyre.dk/oestsjaelland

Storstrammen....

Kredsformand: Henrik Nielsen tIf. 31 78 80 57.
Mail: henjannielsen@gmail / web: nyre.dk/storstroemmen



Vestsjaelland. ...
Kredsformand: Boris Holm, tlf. 60 19 66 72.
Mail: vsj@nyre.dk / web: nyre.dk/vestsjaelland

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

4. juni: Netveerksmede for nyresyge og parerende medes
kl. 10.00-12.00 i Frivilligcenteret, Fredensvej 12C, Hillerad.

5. september: Netvaerksgruppe for nyresyge 30-60 ar modes
kl. 19.00-21.00 i Frivilligcenteret Hillered, Fredensvej 12 C.

Kgbenhavns Omegn ...
Kredsformand: Lis Videbaek, tlf. 46 56 14 54.

Mail: lis.flong36@gmail.com /

web: nyre.dk/koebenhavns-omegn.

18. juni: Sommerudflugt til Museet for Sefart i Helsinger.
Der er opsamling 5 forskellige steder med bus. Tilmelding senest
d. 5. juni 2023.

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

Mail: kbh.frb.nyre@gmail.com /

web: nyre.dk/koebenhavnfrederiksberg

11. juni: Frederiksberg Have. Vi medes kI 13.00 til
rundvisning pé Frederiksberg Slot, og s& er der picnic

i haven bagefter (plan B ved regnvejr: indenders).

Det koster 50 kr. og sidste tilmeldingsdato er d. 7. juni 2023.

27. august: Prov at flyve i frit fald i vindtunnel hos Copenhagen
Air Experience. Vi mgdes kl. 14.00 og det koster 150 kr. Seneste
tilmelding er d. 21. august 2023.

Feergerne .. .. ... :
Kredsformand: Jérun Hognesen, tlf. +298 215450.

Mail: jorunh@post.olivant.fo / web: nyre.dk/faeroerne

it ANt iR e
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Bornholm..... ... :
Kontaktperson: Karin Pihl Andersen, tlf. 40 46 60 05.
Mail: andehoj@city.dk / web: nyre.dk/bornholm

1. august: K1. 18.00 skal vi til sommerrevy i Kyllingemoderen,
”Vi tager bladet fra munden’, Tilmelding senest d. 30. juni 2023.

Unge. . :
Ungekoordinator: Frederik Hansen, tIf. 52 40 70 30.
Mail: nfbu@outlook.dk / web: nyre.dk/ung




SUNDHED

Dialyse og dans pa topniveau

Shira Greenzaid er 50 ar gammel og
har siden 2011 veeret i dialyse. Selvom
hun er nyresyg, s er hun ogsé aktiv
danser pa hgjt niveau.

Shira bor i Kebenhavn med sin dat-
ter pa 13 dr og sin mand. Siden 2011
har Shira veret i dialyse, hun startede
i selfcare i 2013, hvor man selv kobler
sig pa dialysemaskinen, og siden 2016
har hun haft dialysen hjemme med en
NxStage-maskine, mens hun venter
pé sin tredje nyre.

"Jeg har det godt og lever s godt, jeg
kan med dialyse, mens jeg venter pa
en ny nyre," forteller hun.

For Shira er en del af det at have det
godt at veere aktiv og danse. Hun har
altid holdt af at vere aktiv og dyrke
sport. Hun er tidligere professionel
svemmer og har ogsd veret zum-

ba-instrukter.

"Hvis jeg kan, sa kan andre ogsa"

Dorrit Flamsholt er 57 &r og bor i
Lyngby med sin mand. Hun er trans-
planteret og har levet med den sam-
me nyre i 37 &r. Hun lider desuden af
sveer knogleskorhed, og efter en ope-
ration besluttede hun at ga Royal Run.
Det har hun nu gjort to gange, og skal
med igen i ar.

"Forste gang jeg deltog i Royal Run,
var mit mal bare at gennemfore. Jeg
gik 'One mile' (1,6 km) med min rol-
lator, og det var en sejr", forteeller Do-
rit Flamsholt og fortsatter:

"Sidste ar deltog jeg ogsé i Royal Run,
og det var ogsa lidt af en kamp, for jeg
havde veeret ramt af en slem omgang
covid-19 op til lgbet. Jeg havde min
soster med som stgtte samt fire mere,
jeg kender. Jeg gennemforte, men jeg
var tret flere dage efter, men pa den
gode made".

Dorrit har ambitioner om at fa flere til
at deltage i Royal Run, og gerne nogen
fra Nyreforeningen.

"Jeg vil gerne arbejde for at fa flere
nyresyge ud at ga, og det kunne vere
sjovt at fa vores protektor Kronprin-
sesse Mary med, og markere delta-
gelsen som et samlet Nyreforenings-
hold," siger hun.

Til spergsmalet, om hvad det giver
hende at veere med i lobet, svarer hun:
"Det er vigtigt for mig at holde mig
aktiv. Jeg kan ikke bare saette mig ned.
Jeg tror at vi som mennesker mister
nogle evner, hver gang vi gor det. Det
kreever steedighed og vilje at vere ak-
tiv — men det har jeg".

Dorrit var tilmeldt drets Royal Run,
og hun dremmer om maske at ga 3
km éret efter.

"Jeg har danset og dyrket aerobic hele
livet, sd jeg er i god form. Mit danse-
hold vandt guld ved VM i 2022, og jeg
er meget stolt af at veere med".

Det kan lyde utroligt, at hun har ener-
gi til at danse og sagar vinde guld ved
VM, nér hun er nyresyg.

"Jeg har masser af energi til min dans.
Det kan lyde merkeligt, men jeg far
overskud, energi og glede af at dan-
se. Det er det, der holder mig i gang",
siger Shira.

"Sidste ar var jeg uheldig at falde pa
en skiferie og fik revet flere ledband
i det ene knz over. Nu bruger jeg
kneestotte, nir jeg danser. Men jeg
giver den stadig max gas, for jeg er
meget serigs med min sport, og jeg
kender min krop. Jeg vil fortsaette
med dans, da det giver mig sa me-
get", slutter hun.

- LTI .. 4 } ||
'l-l liu HRGT « &E‘

s A

i




=

"U 1]

——ﬁ

Foto: Cille Kvartmann

Formaand

Landsformand, formand

for forretningsudvalget

og ansvarshavende redaktgr
Malene Deele

TIf. 43141311

Mail: md@nyre.dk

Neaestformand

Lisbeth Skovly Nielsen
TIf. 22 95 05 06

Mail: Isn@nyre.dk

2. naestformand

og ansvarlig for bgrn,
unge og bgrnefamilier
Henrik Rasmussen

TIf. 60 6043 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

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

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

Jesper Baand Villadsen @konomi- og regnskabsmedarbejder

TIf. 53 62 14 02 Helene Damgaard eeeeea,
Mail: jovi@live.dk TIf. 44 14 16 04
Mail: hd@nyre.dk <" Nyr .
. ef *
Treeffes tirsdag, onsdag - yreforeningen .

Blekinge Boulevarq 2
2630 Taastrup

og torsdag kl. 10-15 :

Projektleder

Liv Hiibner @stergaard
TIf. 92 1508 54

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

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

TIf. 43 5 42 52
E-mail: mail@nyre, gk 3
WWW.nyre, dk
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Lej Nyreforeningens
nyrenoverede sommerhus
ved Vesterhavet

Nyreforeningen ejer et handicapvenligt sommerhus ved Skallerup Klit i
Nordjylland, som medlemmer af foreningen kan leje til en fordelagtig pris.
Det er muligt at leje huset hele aret rundt.

Huset ligger 600 m fra Vesterhavet, 12 km. vest for Hjgrring
og 2 km. fra dialysen i Skallerup Seaside Resort,
hvor du kan booke tid til dialysebehandling.

Huset er pa godt 80 kvm, er opvarmet med el og en stor breendeovn, og
indeholder et nyt moderne kgkken, vaskemaskine, opvaskemaskine og TV.
Der er i alt 6 sovepladser i sommerhuset, fordelt pa tre sovevaerelser.

Laes mere om sommerhuset, naerliggende turistattraktioner, priser
og hvordan du lejer huset pa nyre.dk/sommerhus



