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LEDEREN

Nej er et validt valg

AF MALENE DEELE

Det er ikke ngdvendigvis en nem beslut-
ning, om man vil donere sin ene nyre, nar
en man har keer, har behov for en ny nyre.
Mange tanker, overvejelser og folelser
melder sig.

Jeg oplever en gang imellem, at det kan
veere stigmatiserende for et familiemed-
lem at sige nej til at donere en nyre, og at
et nej kan veere sveert at rumme bade for
den pargrende, der har sagt nej, men ogsé
for den nyresyge. Jeg synes ikke, at det er
noget, vi taler nok om i Nyreforeningen.
Det kommer op fra tid til anden, og jeg har
aldrig set et nemt nej eller et nej, som ikke
har kreevet store overvejelser og til tider
ogsd store personlige konsekvenser. Det er
vigtigt at tale hojt om og anerkende, at et
nej er et validt valg pa lige fod med et ja til
nyredonation.

Jeg havde selv en far, som ikke magtede at
donere sin nyre til mig. Om end jeg faktisk
synes, at det var i orden, levede han med
en stor skyldfelelse frem til sin ded, som
jeg ikke forméede at fa ham til at slippe.
Han havde brug for, at en lage sagde, at
han var for gammel, fordi sa folte han, at
han havde en “rigtig” grund til at sige nej.
Jeg vil sige, at jeg aldrig har veret i tvivl
om min fars keerlighed og heller ikke, at
han virkelig gerne ville donere sin nyre,
men ikke magtede den store beslutning.
Desverre blev det min opgave at forsoge
at fa min far hen et sted, hvor han ikke fol-
te sd darlig samvittighed over sit valg. Det
gjorde mig sé ked af det pd min fars vegne.

Der kan vere forskellige grunde til at sige
nej til donation, fx hensyn til andre fami-
liemedlemmer, psykiske eller skonomiske
grunde eller noget helt andet. Et nej er

.'. 1 LANDSFORMAND FOR NYREFORENINGEN
1. OG ANSVARSHAVENDE REDAKT@R PA NYRENYT

aldrig pga. af manglende kerlighed eller
omsorg for den neertstdende, der har be-
hov for en nyre.

Symptomatisk for dette sveere emne er, at
det ogsa er sveert at fa nogen til at forteelle
om, hvorfor de sagde nej til at donere de-
res nyre og om deres tanker og begrundel-
se for ikke at donere. Af samme grund fra-
sorteres ogsa hvert ar familiemedlemmer
med begrundelsen, at de ikke matcher,
selvom de gor, men bare ikke onsker at
donere. Min tanke har her veret, hvordan
har de her mennesker det egentligt? Gar
de rundt med en tung bagage, som ikke
bliver omtalt eller anerkendt? Helt grund-
leeggende — er de okay og bevarer de deres
relation til den nyresyge?

Jeg vil meget gerne, at vi bliver bedre til
at italesaette og anerkende, at et nej er en
sver beslutning, men absolut et validt
valg. Vi ber tale om valget, sa vores relati-
oner ikke svaekkes eller svigtes pga. et nej.
Keerlighed kan godt leve, hvor der ikke gi-
ves en nyre. Men det kreever, at vi er abne
og wrlige og taler om det svaere valg.

Rigtig god leeselyst.

ek

Malene Deele, landsformand
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Har vi din nyeste adresse,
mailadresse og mobilnummer?

Log ind pa vores hjemmeside og opdater
dine medlemsoplysninger, sa vi har de rigtige
kontaktinformationer p3 dig og kan sende dig
bl.a. Nyrenyt og nyhedsbreve.

Du kan selv &ndre dine medlemsoplysninger via
nyre.dk/opdater-medlemsoplysninger ved at logge
ind med din mailadresse eller medlemsnummer.

Er det fgrste gang, du skal logge ind, skal du trykke
pa ‘Glemt/mangler din adgangskode?’ og oprette en
adgangskode. Du kan altid ringe til Nyreforeningens
sekretariat og fa hjalp eller sende en mail med de
nye oplysninger til mail@nyre.dk.

Fa skattefradrag for dit
stottebidrag til Nyreforeningen

Hvert ar i januar indberetter Nyreforeningen alle
donationer og stgtte til SKAT — bade sma og store
belgb. Du kan dog hgjst fa fradrag for 17.700 kr.

Du far automatisk dit fradrag, hvis du har givet
foreningen dit CPR-nummer. Indtastede du det, da
du tilmeldte dig betalingsservice, har banken faet
informationen og ikke Nyreforeningen.

Almindeligt medlemskab giver desveaerre ikke
skattefradrag, men har du andre spgrgsmal eller vil du
tjekke om vi har dit CPR-nummer, er du velkommen til
at kontakte os pa tif. 43 52 42 52.

Nordisk
samarbejde
for nyresagen

I slutningen af september blev det arlige mgde blandt
de nordiske nyreforeninger afholdt i Reykjavik

pé Island. Modet gav mulighed for verdifuld
erfaringsudveksling mellem de forskellige lande
(Norge, Sverige, Island, Finland og Danmark).
Blandt emnerne pd dagsordenen var ’Aktivt Fravalg’
og en gennemgang af de trinvise loveendringer

over de sidste 20 &r i Island. Danmark er det

eneste land i Norden, der endnu ikke har valgt en
organdonationsmodel baseret pa ‘Aktivt Fravalg’
Derudover var der i lgbet af mgdet fokus pa emner
som hjemmedialyse, nyrebytteprogrammet, tidlig
opsporing og forebyggelse af nyresygdom - herunder
nyrevenlig mad, tiltag for bern og unge med
nyresygdom samt vigtigheden af at styrke feellesskaber
blandt mennesker med nyresygdom.

Fa radgivning om

mad, nar man

har en nyresygdom

I Nyreforeningen kan du som medlem fa rad om kost af vores
kliniske dizetist, Sofie Wendelboe. Sofie har mange ars erfaring
fra et dialyseafsnit og kan give dig gode rdd og vejledning om
mad og maltider. Hun kan bide give dig generel viden, svare pa

mere specifikke sporgsmél i forhold til netop din situation og give

lavpraktiske rad til hverdagen.

Som medlem af Nyreforeningen kan du skrive dit spergsmal til

klinisk dizetist Sofie Wendelboe pd sw@nyre.dk. Sofie vil herefter

enten svare dig pa mail eller ringe dig op. Du kan ogsa leegge en
besked til Sofie gennem sekretariatet pé tlf. 43 52 42 52.




KORT NYT

¥ Ny forskning

— akutte nyreskader spreder sig over tid

endnu ikke sammenhzngen fuldt ud. Et nyt studie fra Aarhus Universitet ved adjunkt Ina
Maria Schiessl bringer os tettere pa at forstd sammenhengen. I studiet har de taget billeder

’ af nyrevevet pa levende mus over en periode pa flere uger, og de kan se, at akutte skader pé
,; nyreveevet over tid spreder sig til sunde omrader af nyrerne og forarsager skader der. Denne
indsigt kan fa betydning for vores forstéelse af udviklingen af kronisk nyresygdom samt for,

\ / Akut nyreskade gger risikoen for udvikling af kronisk nyresygdom, men forskerne forstar

hvordan vi behandler personer med akut nyreskade.

Mange deltog i "Livet
er en gave”-kurset

Mange spergsmél kan melde sig, ndr man star overfor at skulle
modtage en ny nyre, eller hvis man som parerende har overvejet
at donere en nyre. Derfor inviterede Nyreforeningen kommende

donorer, kommende modtagere og deres pargrende til

kursus om nyretransplantation.

53 personer deltog i kurset, hvor der var oplaeg om
nyretransplantation ved afdelingsleege Ann-Maria Gramkow fra
Odense Universitetshospital, personlige fortellinger af donor,
modtager og neertstaende pargrende, information om nyredonorers
rettigheder ved socialradgiver Jan Jensen og der var rig mulighed for
at dele erfaringer med de gvrige deltagere.

Om kurset siger Marlene Abel fra Donorudvalget: "Alt i alt har det
vaeret en fantastisk god weekend, hvor vi har medt og talt med rigtig
mange sede mennesker, der hver iser har deres sygehistorie som
nyresyg eller pargrende. Det kan helt klart anbefales at komme
med pé kursus nzste &r, hvis du star over for at skulle transplanteres,

er donor eller pargrende”

M

Julequiz

Deltag i
Nyreforeningens julequiz

| december maned og
frem til juleaften kan du pa
Nyreforeningens Facebook-side
svare pa quiz-spgrgsmal
og deltage i lodtraekningen
om laekre preemier.

Hop ind pa vores Facebook-side og deltag.

Vil du ogsa have direkte besked
om Nyreforeningens rejser?

Nyreforeningen arrangerer hvert &r 2-3 ud- Onsker du at fa besked, ndr der er nyt om vores
landsrejser for alle medlemmer, hvor vi sorger rejser, sé send en mail til Cille Kvartmann pa
for at arrangere dialysen. Er du i P-dialyse, skal ~ ck@nyre.dk. Sa skriver vi dig p& mailinglisten.
du selv bestille veesker m.m. Der vil veere frivil-

lige sygeplejersker og rejseleder med pa turen.
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Julen er en tid fyldt med god mad og lakre julegodter. Hvis du som nyresyg har
begransninger i forhold til kalium og fosfat, er det en god idé at vaere opmaerksom p3,
hvilke julegodter du saetter teenderne i, og hvor store portioner du nyder.

™~ (A
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Til jul og nytar har man i Danmark tradi-
tion for at bruge mange mandler, nedder,
chokolade og terret frugt, blandt andet til
julekonfekten, i julesmakagerne og hvis
man fx spiser dadler og figner.

Som udgangspunkt kan man godt nyde
béde negdder, chokolade og terret frugt,
hvis man er nyresyg og skal begranse
indtag af kalium og fosfat. Udfordringen
kan dog veere, hvis man er sa glad for dis-
se ting, at man kommer til at spise for
meget af det.

Optagelighed og fosfat

Nar man onsker at mindske indtaget af
fosfat fra mad og drikke, sa har optagelig-
heden betydning. Vi optager nemlig fosfat
fra maden i forskellig grad, athengig af
hvilken fodevare fosfat kommer fra.

Optageligheden i de vegetabilske kilder
som mandler, nodder og bealgfrugter er
20-50 %, mens optageligheden i de ani-
malske kilder som mealk, &g og ost er 40-
60 %. Det er serligt det tilsatte fosfat i fx
feerdiglavet kiks og kager, der har en hej
optagelighed pa ca. 90 %.

Det betyder altsa, at der vil veere storre ré-
derum til de vegetabilske fodevarer sa som
ngdder, mandler og terrede balgfrugter,

AF KLINISK DIATIST METTE POULSEN, AALBORG UNIVERSITETSHOSPITAL
OG KLINISK DIZTIST ANJA GR@N WITTING, AALBORG UNIVERSITETSHOSPITAL

FOTOS AF OPSKRIFTER ER TAGET AF NYREFORENINGEN

fordi man ikke optager fosfat i lige s& hej
grad, som hvis man fx drikker meelk eller
spiser ost. Ligesddan kan der vere storre
rdderum ved at lave kage og konfekt selv
frem for at kebe det feerdigt.

Vaer opmaerksom pa kalium
Nodder, chokolade og terret frugt har et
hejt indhold af kalium, og her er det vig-
tigt at veere opmerksom pd maengden,
dvs. at spise smé portioner. Maske er du
vant til at drikke et lille glas meelk hver dag
og kan i stedet bytte det ud med 3 terrede
dadler, 12 mandler eller 50 g mork choko-
lade. P4 den made far du ikke mere kalium
end du er vant til.

I opskrifterne er vi kommet med bud pé
alternativer til julekonfekt og nytarsdessert,
som du kan nyde med god samvittighed.

Der er i opskrifterne lagt vaegt pé at redu-

cere fosfatindholdet ved at bruge:

o feerre aeggeblommer og mere hvide

o fuldfede mealkeprodukter, da de har
lavere fosfatindhold end magre

« friskost, da det indeholder mindre
fosfat ssmmenlignet med andre oste

Vi har desuden fokuseret pd portions-
storrelse og valgt petit-udgaver af dessert
og sedt for pa den made at reducere kali-
umindholdet.




24 stk.

INGREDIENSER

e 2V seggehvider

e ¥ tsk. citronsaft

e 1 knsp. salt

e 100 g sukker

e 100 g flormelis

e 1 tsk. gren pastafarve

e Sukkerkugler eller krymmel

SADAN G@R DU:

1. Kom aggehvide, citronsaft og salt i en
skal, pisk til det er stift.

2. Afvej sukker og flormelis i en anden
skél. Pisk lebende sukker og flormelis
i eggehviderne. Pisk i ca. 3-5 minutter
til massen er sej.

3. Tilseet pastafarve og pisk til farven er
ens.

4. Kom skummet i en sprojtepose med
en stjernetyl i bunden.

5. Sprejt kyskagerne ud som sma treeer.
Pynt med sukkerkugler/krymmel.

6. Bag juletraeerne ved 90 °C varmluft
i2 timer.

FIND FLERE OPSKRIFTER

8 stk.

INGREDIENSER
Kage:

125 g smgr

200 g sukker

Skal fra 2 citroner
3% aeggehvider
1eeg

200 g hvedemel
1 tsk. bagepulver
2 spsk. birkes

% dl creme fraiche 38 %
% dl sgdmaelk
Saft fra 1 citron

Flpdeostcreme:

200 g flgdeost (fx Philadelphia)
75 g creme fraiche 38 %

40 g flormelis

Skal fra 1 citron

Lemon curd (ca. 100 g
eller 1/3 af et glas)

Find inspiration til flere jule- og nytarsopskrifter pa vores hjemmeside
nyremad.dk eller i kogebogen 'Spis godt — nar du har en nyresygdom'.

Her finder du opskrifter og gode rad til at tage hensyn til nyrefunktionen

og samtidig spise leekker julemad.

| kogebogen 'Spis godt — nar du har en nyresygdom' er der et szerligt

afsnit med juleretter. Du finder og kgber kogebogen pa Nyreforeningens

hjemmeside nyre.dk/shop.

SADAN G@R DU:

1. Pisk sukker, smor og citronskal
sammen.

2. Pisk ag og aeggehvide deri lidt efter lidt.

3. T en anden skal blandes mel,
bagepulver og birkes sammen. Heeld
melblandingen i gryden med ag,
sukker og smer og pisk videre.

4. Til slut piskes creme fraiche, sadmeelk
og citronsaft deri.

5. Bekleed en bageplade med bagepapir og
smor dejen ud i et tyndt lag pa cirka
1cm.

6. Bag i 20 minutter ved 180 °C varmluft.

7. Bland flodeostcreme ved at blande
fledeost, creme fraiche, flormelis og
revet citronskal forsigtigt sammen
med en ske.

8. Udstik 16 stykker med en lille
cylinderform, fx et lille glas.

10. Til hver anretning skal du bruge to
udstykkede kager. Smer den nederste
kage med 1 tsk. lemon curd og placér
den anden ovenpa.

11. Kom ostecremen i en sprojtepose med
en tyl i og sprejt toppen af kagen med
cremen.

TIPS

Pynt med smeltet chokolade, som er
sprojtet tynd ud pa et stykke kageplast
samt en pistacienad.



At give en nyre er en stor
og betydningsfuld beslutning

Nar et barn eller en voksen har behov for en nyretransplantation, bliver familie og venner
nogle gange spurgt, om de vil vaere donorer. Andre gange tilbydes nyredonation uopfordret.
For mange potentielle nyredonorer ligger der en lang reekke overvejelser bag beslutningen.

AF HANNE AGERSKOV

Tanker om at donere — de gode
grunde og beslutningen

Som mulig donor ger man sig mange tan-
ker og overvejelser forud for beslutnin-
gen om at tilbyde sig som donor. Man har
indblik i, at hverdagslivet hos modtageren
ofte er begreenset pa grund af sygdom, og
at der kan veere behov for at passe kreeven-

ODENSE UNIVERSITETSHOSPITAL

PROFESSOR, PH.D. SYGEPLEJEFORSKER

de dialysebehandling. Derfor er der i ud-
gangspunktet et stort enske om at hjelpe
en person i en sver sygdomssituation og et
héb om at en nyretransplantation vil give
modtageren et bedre helbred og liv. Tan-
ker om, hvordan fremtidsudsigterne pa en
venteliste til transplantation kan give for-
tvivlelse og desperation hos modtageren,

kan ogsa vaere en del af tankerne, ndr man
treeffer beslutning om at donere. Donati-
on vil ikke alene gore en positiv forskel for
modtageren, men ogsa for familien.

Ofte er beslutningen om at tilbyde sig som
nyredonor undervejs et stykke tid, og man
kan have behov for at dele tankerne med




enkelte naere venner eller familiemedlem-
mer. Man kan vere sarbar hvis andre har
en skeptisk holdning og maske endda for-
soger at tale en fra beslutningen eller ikke
viser sin opbakning.

Som en del af beslutningsprocessen kan
man som mulig donor ogsé have et be-
hov for at sege viden pé internettet eller
fa kontakt til et transplantationscenter,
for at fa svar pa spergsmal om helbred,
forlgb og risiko.

Beslutningen om at give en nyre giver ogsa
folelsen og oplevelsen af, at det er en gave at
fa lov at give en nyre, og at man som donor
pé et personligt og menneskeligt plan, kan
opleve at fa “noget” igen ved at give. Beslut-
ningen er forbundet med en stor gleede og
dermed ogsa et stort gnske og hab om at
godkendelsen som nyredonor lykkes.

Dilemmaer i beslutningen om at
vaere donor

Der kan vaere dilemmaer i form af sporgs-
mal og tanker i relation til at donere. Man
kan kun vere donor én gang, og der kan
derfor vere overvejelser om hvorvidt
der kan vere andre i familien eller i om-
gangskredsen, der pa et senere tidspunkt
kan fa behov for en nyre. Beslutningen
om at donere treeffes ofte ud fra, at det er

nu, der er et behov for en nyredonor, og
tanker om hvad der kunne ske i fremti-
den, traeder derfor ofte i baggrunden.

Tanker om hvordan modtageren vil leve
sit liv og dermed veere opmerksom pé
hvordan han eller hun passer godt pé ny-
ren kan ogsé have indflydelse pé vejen til
beslutningen. Det kan veekke bekymring
at give en nyre, hvis modtageren fx er
ryger, og dermed ikke kan give den nye
nyre de bedste betingelser for funktion og
varighed.

Beslutningen kan ogsa veere pavirket af
tanker og bekymringer om hvordan selve
donationen vil forlgbe. Og det folges ofte
af tanker om hvorvidt ens egen fysiske og
mentale forméen er staerk nok, og dermed
ogsa overvejelser om hvordan undersggel-
sesforlobet frem mod godkendelse eller
eventuel afvisning som donor vil forlgbe.

At man selv kan fa pavist sygdom eller an-
dre forhold, der betyder at man ikke kan
donere er ogsé en del af tankerne. Der er
dog oftest flere bekymringer for modta-
geren, og tanker om donationsforlgbet,
er steerkt knyttet til hab og fortrestning
om at forlgbet forer til et meget bedre liv
for modtageren og at man selv restitueres
efter donationen.

ORGANDONATION

Beslutningen om donation som
en selvfglgelighed

Hos forzeldre til bern, der har behov for
en nyretransplantation, opleves beslut-
ning om donation for langt de fleste som
en selvfolgelighed og uden forudgaende
overvejelser. Som forzeldre kan man have
et personligt forbehold over for operatio-
nen, men disse tanker traeder ofte i bag-
grunden, nar der er udsigt til at barnet
efter en nyretransplantation kommer til at
trives. Det giver ro, sikkerhed og afklaring
hos forzldrene og i familien nar der er en
godkendt donor, der kan treaede til nar bar-
net har behov for en ny nyre.

Forzaldre oplever en serlig skuffelse og af-
magt nar der ikke kan findes en godkendt
donor til deres barn. Hvis de fx ikke selv
kan donere, er det sveert at modtage afvis-
ning fra andre potentielle donorer i familie
og omgangskreds. Begrundelser fra mulige
donorer, at man gerne vil gemme sin nyre
til egne born, kan veere skuffende for foreel-
drene og af nogle foles svare at acceptere.
Derfor er det en stor lettelse, nar der i de si-
tuationer kan findes en donor blandt andre
nzere familiemedlemmer, s& ventetid til en
nyre fra en afded kan undgs.
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Poworforteelling:

Min nyre kan blive din

Nar nyrerne svigter, er det for mange en mulighed at blive transplanteret med en ny nyre.
| Danmark anvendes bade nyrer fra afdgde og fra levende donorer til nyretransplantation.
Levende nyredonation udggr et vigtigt supplement til nyredonation fra afdgde
og er med til at sikre, at flest muligt far mulighed for nyretransplantation.

Anni Clemensen er en af dem, der har valgt, at hun gerne vil donere en nyre til sin mand.
Her deler hun sine overvejelser og fortaeller om udredningen som levende donor.

‘ji AF MAIA TORSTENSSON

"% KONSULENT I NYREFORENINGEN
Anni Clemensen er gift med Ulrik, og
sammen har de to voksne born. Ulrik er
i den situation, at han for anden gang i
sit liv star overfor at skulle transplanteres
med en ny nyre. Den nye nyre skal méske
komme fra Anni, som er ved at blive ud-
redt som levende donor til Ulrik.

Ulrik har den arvelige sygdom, polycy-
stisk nyresygdom, hvor der opstar cyster i
nyrerne, som langsomt erstatter det nor-
male nyreveev. Det betyder, at man med
tiden mister nyrefunktion, og det kan
ende med nyresvigt.

”Vi har kendt til sygdommen og levet med
den i mange ar. Cystenyrer er en arvelig
sygdom, og vi kendte ogsa til sygdommen
gennem Ulriks mor, der har samme syg-
dom. I mange ar fyldte sygdommen meget
lidt i vores liv, men pa et tidspunkt blev Ul-
riks nyrefunktion sa darlig, at han matte be-

10



NYRETRANSPLANTATION | TAL (AR 2022)

239 personer transplanteret med en nyre
78 blev transplanteret fra levende donorer
161 blev transplanteret fra afdgde donorer

e 388 var pa aktiv venteliste

Kilde: organdonation.dk

handles med dialyse, og senere fik han sin
forste nyretransplantation,” forteller Anni.

Skal min nyre gemmes til bgrnene?
Det er meget forskelligt, hvor leenge man
kan leve med en transplanteret nyre. Det
siges, at en transplanteret nyre i gennem-
snit fungerer 12-16 ar. Ulriks transplan-
terede nyre holdt i ni &r, og nu skal han
transplanteres igen.

”Vi har som familie hele tiden vidst, at
han kunne fa brug for en ny transplanta-
tion pé et tidspunkt, og nu hvor det er tid
igen, er jeg afklaret med at jeg gerne vil
give en nyre til min mand, hvis jeg bliver
godkendt til det,” siger Anni. Ulrik var lidt
mere forbeholden i starten i forhold til
at tage imod Annis tilbud om at donere
sin ene nyre. Fordi cystenyrer er en arve-
lig sygdom, har de serligt gjort sig nogle
overvejelser i forhold til deres bern.

“Min mands indvending var, om nyren
skulle gemmes, hvis et af vores bern fik
brug for den. Men vi kom frem til, at det
er bedre at bruge nyren nu. Vi ved ikke,
hvordan mit helbred er i fremtiden, og det
kan veere, at vores bern slet ikke far brug
for en nyretransplantation. Bernene var
ogsa enige i, at det er den helt rigtige be-
slutning,” siger hun.

Det gode match

Anni og Ulrik er lige kommet i gang med
alle de underspgelser, der skal til for at sik-
re sig, at Annis nyre er et godt match til Ul-
rik. P4 nuveerende tidspunkt har Anni faet
taget de forste blodprever, og selvom hun
og Ulrik ikke har samme blodtype, har
hun faet at vide, at det er et okay match.
At blodtypen ikke matcher, betyder blot, at
Ulrik skal igennem en seerlig forbehand-
ling lige inden en transplantation.

”Jeg synes, det er fantastisk, at det kan
lade sig gore, at leegevidenskaben er blevet

s& dygtige, at der ikke skal vaere et 100 %
match pa blodtype, for at man kan give en
nyre,” forteller Anni.

De er begge meget trygge ved udrednings-
processen og har stor respekt for hvor
grundige undersegelser, der bliver foreta-
get for at sikre en sa vellykket transplanta-
tion som muligt.

”Jeg er godt nok imponeret over, hvor me-
get Ulrik bliver kontrolleret op til den her
operation. Jeg har s& meget respekt for det,
fordi det handler om, at den her nyre ikke
ma ga til spilde. Om den kommer fra mig,
eller om den kommer fra en anden, sé er
det vigtigt, at han far den nyre, som passer
bedst,” forteller hun.

Der er stadig underspgelser, som de skal
igennem for at sikre, at de helbredsmzessi-
ge krav til nyredonation er opfyldt, at det
er sikkert at lave operationen, og om ny-
ren passer til modtageren, fx at der ikke er
antistoffer hos modtageren, som kan med-
fere stor risiko for afstedning.

Hvis der viser sig at veere stor risiko for
afstedning, og donoren ikke kan godken-

ORGANDONATION

des, er det nogle gange muligt alligevel at
give en nyre gennem et “nyrebytte” med
en anden donor og modtager. Er det til-
feeldet, at Anni ikke bliver godkendt til
at donere til Ulrik, har hun ogsa taget
stilling til, at hun i sa fald gerne vil give
en nyre gennem nyrebytte-programmet.
Nyrebytte er en mulighed, nir en do-
nors nyre ikke passer til modtageren, fx
hvis patienten har antistoffer rettet mod
donorens veavstype, sd er en direkte do-
nation ikke mulig. Ideen er sa, at andre
donor- og modtagerpar, hvor direkte do-
nation heller ikke er mulig, kan bytte do-
nor og modtager.

”Vi har jo fulgt den her sygdom, det er
ikke noget, der lige er dumpet ned fra him-
len, s jeg foler mig godt oplyst generelt i
forhold til, hvad der er af muligheder og
bytteordninger, hvis min nyre ikke passer.
Bliver jeg ikke godkendt til at donere til
Ulrik, s& sadler vi om. Jeg giver en nyre til
en fremmed, og Ulrik far en fra en anden”
Anni afslutter samtalen med en opfor-
dring til at tage stilling til organdonation.
”Vores situation er jo lidt speciel, fordi jeg
ikke er dod og har muligheden for at veere
levende donor. Men jeg synes, det er sa
vigtigt, at folk helt generelt tager stilling
til organdonation. Man skal ikke lade det
veere overladt til de efterladte at tage den
beslutning”

Artiklen er skrevet i sommeren 2023, da
Anni og Ulrik lige var pabegyndt udred-
ning til transplantation. De er nu begge
godkendt til transplantation med Anni
som donor.
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Nyt dodskriterium
skal fgre til flere organer

Siden 1990 har man i Danmark kun benyttet sig af hjernededskri-
teriet i de tilfaelde, hvor organdonation kan komme pa tale. Men
nu har vi i Danmark - efter en hering udsendt af Sundhedssty-
relsen - indfort et nyt dedskriterie. Det nye dedskriterium kalder
man cirkulatorisk ded eller pa mere almindeligt dansk hjerteded.
Med indferelsen af det nye hjertededskriterium, er det habet, at
bla. ventelisterne til et nyt organ bliver kortere.

"Det er et stort problem, at vi har for f& organer til rddighed i
Danmark. Ingen danskere, hverken nyrepatienter eller andre, ber
opleve at vente unedigt pa et nyt organ", siger formand for Nyre-
foreningens Donorudvalg, Karin Riis-Jergensen.

Ved udgangen af 2022 viste statistikken, at der stod 460 personer
pé venteliste til et nyt organ. Antallet af personer der venter pa et
nyt organ, er langt hgjere end det antal organer, der er til radig-

hed, og det er en keempe udfordring. I forbindelse med lancerin-
gen af det nye dedskriterium vurderer Sundhedsministeriet, at
det pa sigt vil fore til 20-40 procent flere donorer érligt.

For at alle danskere forstar, at Danmark har indfert et nyt deds-
kriterium, s& vil Sundhedsstyrelsen i den kommende tid gen-
nemfpre en storre informationskampagne. Kampagnen vil efter
planen kunne opleves pa alle former for medier.

"Vi gleeder os over, at den ggede fokus pé organdonation ifplge en
dugfrisk undersggelse fra sundhed.dk, har fiet flere danskere til
aktivt at tage stilling og noterede deres valg i organdonationsregi-
stret, siger Karin Riis-Jorgensen.

Hun forteller, at i alt har 1,2 millioner danskere nu registeret de-
res beslutning i organdonationsregistret.

48N
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'NIELS DUE JENSENS
ALMENNYTTIGE FOND

til stotte for nyrepatienter.

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

Du kan fremsende en begrundet
ansggning med kort beskrivelse af din
situation, hvorefter 2 speciallaeger i
nyresygdomme vil foretage en fortrolig
situationsvurdering af din nyresituation,
inden denne forelaegges for fondens
bestyrelse. Du finder link til ansog-

www.ndjaf.dk

ningsskema pé fondens hjemmeside
www.ndjaf.dk

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

Vil du bidrage til forskning i at
lindre nyresyges symptomer?

Forskningsprogrammet COMFORT med sygeplejeforsker Jeanette Finderup i
spidsen har modtaget 7,5 mio. kr. fra Novo Nordisk Fonden til at udvikle og teste
skraeddersyede Igsninger, der kan lindre nyresyges symptomer. Lige nu sgger
forskningsprogrammet patienter og pargrende som partnere i projektet.

.ﬁ AF JEANETTE FINDERUP

8 %

Patienter med nyresvigt lider i hgj grad af
symptomer, hvor de hyppigste er traethed,
desighed, smerte og klge. Patienter har
rapporteret mere end 30 forskellige symp-
tomer, hvor halvdelen af symptomerne
rapporteres af mere end 40 % af patienter
med nyresvigt. Sammenligner man med

kreeft i de sene stadier, sa oplever patienter
med nyresvigt vaesentlig flere symptomer.

AARHUS UNIVERSITETSHOSPITAL

Hen over de neeste fem dar vil vi, i forsk-
ningsgruppen, systematisk afdekke symp-
tomer hos nyresyge, og derefter udvikle
lgsninger til at lindre symptomerne.

Bliv patient- eller pargrende-
partner

Sammen med patienter, pargrende og kli-
nikere, skal vi udvikle en intervention, der
kan lindre symptomer hos patienter med
nyresvigt. Vi ved, at hvis denne intervention
udvikles sammen med dem, den vedrorer,
sd er chancen for succes veasentlig storre.

KLINISK SYGEPLEJESPECIALIST OG LEKTOR

Derfor har vi brug for en gruppe af pa-
tienter med nyresvigt (¢GFR mindre end
30 ml/min/1,73 m?) samt parerende til pa-
tienter med nyresvigt (¢GFR mindre end
30 ml/min/1,73 m?).

Denne gruppe af patienter og pérerende
skal hjzelpe os med at udvikle interventio-
nen. De vil indgé som partnere i program-
met. Vi vil medes to gange arligt, en gang
fysisk og en gang online. Der vil ogsa veere
kontakt via e-mail mellem mederne, hvor
du kan blive bedt om at give feedback pé
materiale, der vedrgrer projektet. Udgifter
i forbindelse med deltagelse vil blive daek-
ket. Programmet vil lobe over 5 dr og er du
interesseret i at deltage, skal du som mi-
nimum forpligtige dig til at deltage i 2 ar.

Har du lyst til at blive patient- eller pare-
rendepartner i COMFORT-programmet,
sd send en mail til jeajee@rm.dk, med en
kort beskrivelse af dig selv og en kort moti-

vation hvorfor du ensker at deltage. Hvis du
har spergsmél, er du velkommen til at kon-
takte Jeanette Finderup pa tlf. 78 45 25 25.

Om forskningsgruppen COMFORT
Programmet ledes af klinisk sygeplejespe-
cialist og lektor, Jeanette Finderup, Nyre-
sygdomme, Aarhus Universitetshospital,
i samarbejde med professor Hanne Ager-
skov, Odense Universitetshospital, profes-
sor Hanne Konradsen, Herlev-Gentofte
Hospital, professor Ann Bonner pé Grif-
fith University, Australien, og formand for
Nyreforeningen Malene Deele.

I slutningen af september i ar medtes for-
skergruppen. Dels for at fejre at vi havde
modtaget bevillingen, men ogsé for at
planlaegge de forste step i programmet.
Programmet tager sin begyndelse januar
2024.
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Arets modtagere af midler fra
Nyreforeningens Forskningsfond

Giver adgang til diaetist pa dialyseafsnittet bedre blodprgver? Kan et laegemiddel bremse
tab af nyrefunktion hos personer med proteinuri? Og giver lav fadselsvaegt gget risiko for
akut nyresvigt senere i livet? Det er nogle af de spgrgsmal, modtagere af Nyreforeningens
Forskningsfonds legater skal undersgge.

Nyreforeningens Forskningsfond stgtter hvert ar forskningsprojekter, som har fokus pa at
forbedre behandling og livskvalitet for mennesker med nyre- og urinvejssygdomme. | ar blev
der uddelt 310.000 kr. til ni forskningsprojekter.

Mg@d modtagerne af arets forskningslegater:

Sofie Wendelboe Jgrgensen, klinisk diaetist/ Anahita Rashid, laege/Effekten af 4 maneders
Cluster RCT af effekt af dieetist i dialyseafsnit intervention af proteintilskud og traning pa
(EFFECTdiet) patienter med nedsat nyrefunktion

Personer i heemodialysebehandling har ofte behov for at folge be-  Hvis man har nedsat nyrefunktion, er man i gget risiko for al-
stemte kostrestriktioner. I dette studie er formalet at undersege, dersrelateret tab af muskelmasse. Formalet med projektet er at
om lgbende opfelgning og tilgeengelighed af klinisk dieetist i et undersege, hvordan en kombination af proteintilskud og traening
dialyseafsnit har effekt pa kalium- og fosfatveerdier i blodet, samt  kan pavirke muskelstyrke, muskelmasse og fysisk funktion hos
pé livskvalitet, sundhedskompetence, ernzringsstatus og meng-  patienter over 60 &r med nedsat nyrefunktion, med det formal at
de af medicin (fosfatbindere, kaliumbindere og diabetesmedicin).  fremme deres generelle sundhed og livskvalitet.
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Ebba Mannheimer, laege/LOFUS-CKD-studiet: Kro-
nisk nyresygdom i Lolland-Falster Undersggelsen
Flertallet af patienter med kronisk nyresygdom er uopdaget. For
at bremse udviklingen af sygdommen og mindske den medfel-
gende risiko for hjerte-kar-sygdomme er det afggrende, at pa-
tienterne identificeres, og at behandling opstartes i tide. Hermed
kan patienterne forvente laengere levetid og hejere livskvalitet.
Formalet med projektet er at forebygge nyresygdomme, forbed-
re behandlingen og sikre rettidig henvisning til nyremedicinske
specialafdelinger.

Ina Karstoft Ystrgm, laege/Kalk- og
fosfatforstyrrelser efter nyretransplantation
Forstyrrelser i kalk- og fosfatstofskiftet er almindelige ved kro-
nisk nyresvigt, og hos mange nyretransplanterede patienter varer
forstyrrelserne ved i arene efter nyretransplantation. Studier ty-
der pé, at ubalancer i kalk- og fosfatstofskiftet kan pévirke nyre-
funktion, hjertekarsystem og knogler negativt. Dette forsknings-
projekt sigter mod at undersgge betydningen af dette hos dem,
der har faet en nyretransplantation, for at kunne tilbyde bedre og
mere tilpasset behandling i fremtiden.

Mette Boye Boes, lege/Effekten af Camostat til
reduktion af nyreskade ved proteinuri

I dette studie undersoges effekten af legemidlet ‘Camostat’ pa pa-
tienter med proteinuri, dvs. at de udskiller unormalt store meeng-
der protein i urinen. Proteinuri kan fere til nyreskade og hojt
blodtryk, hvilket eger risikoen for hjertekarsygdomme og tidlig
ded. Hypotesen er, at ’‘Camostat’ kan have en positiv virkning ved
at mindske skader pé nyrevavet og reducere forveerring af nyre-
sygdom.

Emilie Hansen, stud.med./Z&ndring og udskillelse
af biokemiske faktorer ved infrargd behandling
pa den ateriovengse fistel under hamodialyse
Mange heemodialysepatienter har en arteriovenas (AV) fistel som
adgang til dialyse. En almindelig komplikation ved en AV-fistel
er stenosedannelse, hvor karret indsneevres. Pa nuverende tids-
punkt er der ingen tilgeengelige behandlinger af dette. Projektet
skal give os ny viden om, hvordan behandling med infraredt lys
pavirker forskellige biokemiske faktorer, der har betydning for
stenosedannelse i en AV-fistel.

FORSKNING

Sarah Kelddal, laage/Tromboemboliske
komplikationer ved nefrotisk syndrom; Et
kohortestudie

Nefrotisk syndrom er en alvorlig nyresygdom, hvor der ses et
gget tab af proteiner i urinen pé grund af utaetheder i nyrens fil-
ter. Dette skaber ubalance i blodets evne til at sterkne og eger
risikoen for blodpropper. Projektet undersoger forskellige fak-
torers indvirkning péa blodpropper og bladninger hos personer
med nefrotisk syndrom. Dette vil hjzlpe os med p4 sigt at kunne
vurdere den enkelte patients risiko og behov for forebyggende
behandling.

Sidse Hoyer, laege/Akut nyresvigt — perinatale
risikofaktorer, prognose og opfglgning

Dette forskningsprojekt undersgger, om lav fodselsvaegt og for
tidlig fedsel pavirker risikoen for akut nyresvigt hos bern og unge
voksne. I projektet underseges ogsd, om lav fodselsvaegt og for
tidlig fodsel pavirker prognosen ved akut nyresvigt, og om perso-
ner med akut nyresvigt far den nedvendige kliniske opfelgning.
Milet er at forstd, hvem der er mest udsat for akut nyresvigt, bi-
drage til forebyggelsen af kronisk nyresygdom og mindske den
ogede dodelighed.

Mai-Britt Skadborg, lzege/Insulinfglsomhed og
statinbehandling ved nyretransplantation og CKD
Formalet med dette projekt er at finde ud af, om leegemidlet "Pra-
vastatin'’ kan forbedre insulinfelsomheden hos patienter med
nedsat nyrefunktion eller dem, der har faet en nyretransplantati-
on. Hvis dette er tilfeeldet, kan Pravastatin’ méske veere en bedre
mulighed for at forebygge hjerte-kar-sygdom hos personer med
hgj risiko for bdde diabetes og hjerte-kar-problemer end behand-
ling med andre former for statiner.
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Nyreforeningen

Her er en oversigt over en rakke 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.

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

11. februar 2024: Generalforsamling pa Fuglsangcentret
(Sendermarksvej 150, Fredericia). Efter Generalforsamlingen
er der forst spisning og derefter foredrag med foredragsholder
Karen-Marie Lillelund.

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

23. februar 2024: Generalforsamling.

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

18. februar 2024: Generalforsamling kl. 11.45 pa Golf Hotellet
(Hans Tausens Alle 2, Viborg).

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

8.,9. og 10. december: Kredsen engagerer fire forskellige skoler,
som gar Lucia pa dialyseafdelingen pa Senderborg Sygehus,
mens vi fra Nyreforeningen serverer leekkerier for patienter og
personale.

25. februar 2024: Generalforsamling i Hammelev
Forsamlingshus.

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

4. februar 2024: Vintermede kl. 10.00-12.00 i Kultur- og
Fritidscenter (Elkjeervej 26, Holstebro). Temaet for vintermedet
er ‘Diabetes og nyresygdom. og afsluttes med frokost k1. 12.00. Af
hensyn til frokosten, er der seneste tilmelding d. 30. januar 2024.

4. februar 2024: Generalforsamling kl. 13.00 i Mejrup Kultur-
og Fritidscenter, Elkjervej 26, Holstebro.

16

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

Mail: kentharristhomsen@outlook.dk /

web: nyre.dk/sydvestjylland

28. januar 2024: Generalforsamling kl. 12.00 pa Vindrosen
(Exnersgade 4, Esbjerg).

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

4. februar 2024: Generalforsamling atholdes kl. 11.00-15.30 pa
Tylstrup Kro, Tylstrupvej 36, Tylstrup. Efter frokost forteeller
advokat om arv, testamente og fremtidsfuldmagter. Tilmelding
til frokost er nodvendig senest d. 26. januar 2024.

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

4. februar 2024: Generalforsamling.

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

13. december: Luciaoptog kl. 10.00 i dialysen pa Hillerad
Hospital.

24. februar 2024: Generalforsamling.

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

18. februar 2024: Generalforsamling kl. 11.00 pa Restaurant
Bryggergarden (Algade 15, Roskilde). Efterfolgende bydes pa
stegt fleesk med persillesovs og et glas vin, en ol eller en vand.
Seneste tilmelding er d. 6. februar 2024 til kasserer.nyre@gmail.dk

Feergerne ... ...
Kredsformand: Jérun Hognesen, tlf. +298 215450.
Mail: jorunh@post.olivant.fo / web: nyre.dk/faeroeerne



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

Mail: lis.flong36@gmail.com /

web: nyre.dk/koebenhavns-omegn.

2. marts 2024: Generalforsamling.

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

24. februar 2024: Generalforsamling i Ringsted Kulturhus
(Sogade 3, Ringsted).

Storstreammen. . .

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

24. februar 2024: Generalforsamling kl. 14.00.

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

14. februar 2024: Kl. 18.00 er der generalforsamling pa
Bornholms Hospital (Ullasvej 8, Ronne).

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

it ANt iR e
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Kgbenhavn/Frederiksberg. ...
Kredsformand: Henrik Pilgaard, tlf. 28 43 50 10.

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

web: nyre.dk/koebenhavnfrederiksberg

21. januar 2024: Oplev en guidet tur under jorden i det besatte
Danmark pa Frihedsmuseet (Esplanaden 13, Kebenhavn K).
Vi medes pé cafeen kl. 11.00, der er mad og drikke bagefter og
prisen er 80 kr. pr. person. Tilmeldingsfrist: d. 7. januar 2024.

4. februar 2024: Generalforsamling og bowling k1. 10.30 i Gren-
dalscenteret, Kebenhavn NV. Vi afslutter med lidt at spise og en
omgang bowling. Det er GRATIS og deltager du kun i general-
forsamlingen, er tilmelding ikke nedvendig.
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Mad de nye Nyrevenner

| efteraret har Nyreforeningen faet 30 Nyrevenner i forbindelse med et helt nyt initiativ.
Nyrevennerne star klar til at mgdes med dig, som har bekymringer og spgrgsmal
vedrgrende din nyresygdom. Her i artiklen kan du mgde fire af de nye Nyrevenner.

'i-.
AF LIV HUBNER @STERGAARD
PROJEKTLEDER | NYREFORENINGEN

Nar man lever med en kronisk nyresyg-
dom eller nedsat nyrefunktion, kan man
hurtigt komme til at fole sig alene. Familie
og venner lever sakaldt almindelige liv -
gdr pa arbejde, spiser nogenlunde frit og
foler sig friske. Og sddan er det ikke for de
fleste, som har problemer med nyrerne.
Men du er ikke alene om det.

Nu kan du kontakte en af de Nyreven-

ner, som bor i dit omréde. Nyrevenner er
personer, der selv har problemer med ny-

18

rerne, og derfor ved hvordan det foles pé
krop og sjel at have en nyresygdom eller
nedsat nyrefunktion.

Nyreforeningen har Nyrevenner i de fleste
omrader af Danmark. I kan fx gé en tur el-
ler aftale at modes et sted, hvor du kan for-
teelle om dine tanker og bekymringer og
hgre om Nyrevennernes erfaringer. For-
hébentlig kan du ga derfra med en folelse
af, at andre er eller har veret i en lignende
situation som dig.

De 30 Nyrevenner repreaesenterer forskelli-
ge aldre, kon og nyreproblemer, og tilbud-
det er gratis at benytte. Du kan laese mere
om alle Nyrevenner péa nyre.dk/nyreven-
ner.

Her kan du mede fire af dem. Vi har
spurgt dem om, hvorfor de har meldt sig
som Nyreven.




FALLESSKABER

Laila Jarkass Rasmussen (f. 1972), Fredericia, Sydgstjylland
Laila blev diagnosticeret med polycystisk nyresygdom (cystenyrer) i 2010. Hun
er siden hen blevet behandlet med blodtrykssenkende og blodfortyndende
medicin og har veeret i dialyse i fire maneder for en transplantation i 2022.

Laila forteeller: "Jeg har meldt mig som Nyreven, da jeg under mit eget
sygdomsforlgb godt kunne have brugt en Nyreven. En person, som forstod
mig i den situation, jeg stod i, og som kunne veere behjelpelig med alle de
sporgsmal, jeg havde. Nu vil jeg gerne raekke handen ud til andre nyresyge,
som har brug for at snakke, blive lyttet til, samt fole sig forstéet i forhold til
de tanker og felelser, de gar rundt med, uanset om det er et svert eller lettere
sygdomsforlgb."

Frank Hgxbroe (f. 1956), Greve, @stsjaelland

Frank blev som 9-arig diagnosticeret med kronisk nyrebetandelse som folge
af en halsbetaendelse. Frank har ad flere omgange veeret i dialyse, indtil han
blev transplanteret i 1980 som 24-arig. I 2016 blev han ramt af toxoplasmose
(haresyge), som udviklede sig til hjernebetaendelse. I dag er han i heemodialyse
i eget hjem og skal fortsat veere det.

Frank forteller: "Jeg har meldt mig som Nyreven, fordi jeg - trods et langt
sygdomsforlgb med mange udfordringer - har et positivt livssyn og lysten
til at gore en forskel for andre mennesker med nyresygdom."

Simon Grgnkjaer (f. 1975), Ega, @stjylland

Simon fik konstateret cystenyrer i 2003 som 28-drig. Han var tre méneder i
haemodialyse inden han i 2019 blev transplanteret med sin mors nyre efter

et forleb med flere udsatte operationer og en nyreskade, der var ved at koste
ham livet. I dag fungerer den nye nyre godt. Eftersom Simon fik sin diagnose
som ung, kender han til de overvejelser, man kan gere sig, nar man er ung og
kronisk syg og ikke kan det samme som sine venner.

Simon forteeller: "Jeg har valgt at melde mig som nyreven, da det hjalp mig
i mit forlgb op til transplantationen at tale med en, der havde veeret igennem

et lignende forlgb."

Bente Schousboe (f. 1949), Kokkedal, Nordsjaelland
Bente fik konstateret nedsat nyrefunktion i 2017. Siden har hun haft to
ar i kontrol pa et ambulatorie, to ar i dialyse pa sygehus og til sidst en
transplantation. Bente fik en nyre fra organventelisten og har derfor
erfaring med valg af sygehus ift. ventelister.

Bente fortzller: "Mit eget sygdomsforlgb har laert mig, at andre
nyresyge mennesker besvarer mine mange spergsmal pa en god og
tilfredsstillende méde, og det vil jeg ogsa gerne hjalpe andre med.
Derfor har jeg meldt mig som Nyreven."
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Nyreforeningen opretter nye fallesskaber dels for personer med nyresygdom og dels for
pargrende. Deltag i temaaftener og mgder, hvor du kan tale med andre, der kender til
hverdagen med en nyresygdom. Lige nu s@ger vi frivillige vaerter til at lede feellesskaberne.

{'1 AF MAIA TORSTENSSON

“7N KONSULENT | NYREFORENINGEN
Flere steder i landet er det muligt at deltage
i feellesskaber, hvor du kan medes og tale
med andre, som kender til den betydning
en nyresygdom kan have for hverdagen
og de tanker, man gor sig om fremtiden -
uanset om man har en nyresygdom eller er
pérgrende. For at endnu flere kan fi gleede
af at deltage i temaaftener og meder, hvor
man kan tale med andre, opretter Nyrefor-
eningen derfor nye fellesskaber. For at vi
kan starte de nye feellesskaber, har vi brug
for frivillige veerter, som er med til at drive
feellesskaberne.

Vi sgger veaerter til nye
faellesskaber — maske er det dig?
Vi seger veerter bade til vores seerlige fael-
lesskaber for nyresyge og til vores serlige
feellesskaber for pérerende. Som veert far
du ansvar for at invitere til og veere veert
for meder i fellesskaberne. Som vert er
du med til at beslutte, hvor og hvor ofte I
skal mades i fellesskabet, og du har stor
indflydelse p& hvilke emner der tages op
og mulighed for at forme det konkrete
feellesskab.

Det kraever ingen seerlige forudsaetninger
at veere veert. Dog skal du selv leve med en
nyresygdom eller veere pargrende og have
overskud til at patage dig opgaven. Derud-
over skal du veere empatisk og god til at
styre samtaler, sd alle i gruppen bliver set
og hort.

Uddannelse og hjelp til veerterne
Du behgver ikke at veere bange for, at du
star alene med opgaven. Ud over stotte fra
Nyreforeningens sekretariat, s tilstraeber
vi ogsa, at hvert fellesskab har mindst to
veerter. Maske du allerede kender én, som
du gerne vil dele denne opgave med.

Endelig holder vi en uddannelsesweekend
d. 3.-4. februar 2024 i Middelfart, hvor du
som vert bliver kleedt godt pa til opgaven.
Deltagelse i kurset er obligatorisk for alle,
der onsker at patage sig veertsrollen. Ny-
reforeningen deekker alle omkostninger
forbundet med din deltagelse i kurset. Ud-
over kurset, vil du ogsa have adgang til et
idékatalog og materialer, som du kan stet-
te dig til og lade dig inspirere af.

Laes mere og anspgg om at blive frivillig-
veert her: nyre.dk/bliv-vaert-for-et-faelles-
skab.

VIL DU DELTAGE | ET FALLESSKAB?

Flere steder i landet kan du allerede nu finde feellesskaber hvor det er
muligt at mgde andre i samme situation som dig. Feellesskaberne er for

voksne, der lever med en nyresygdom eller er pargrende.

Deltagelse er gratis, og alle i feellesskabet har tavshedspligt. Nuvaerende
feellesskaber finder du pa vores hjemmeside nyre.dk pa de enkelte lokal-
kredses sider og pa nyre.dk/paaroerendefaellesskaber.
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Hvad savner du i Nyreforeningen?
Del din idé med os

| starten af det nye ar vil Nyreforeningen invitere til abne dialogmgder i
Aalborg, Aarhus, Odense og Kgbenhavn.

Dialogmg@derne er for alle, for hvem
nyresygdom eller nedsat nyrefunktion

spiller en rolle i hverdagen — bade dem, O

O OO
som selv har en nyresygdom, samt v

deres pargrende.
v/

‘EQ/-’ cm‘i%? A <7/\> éh\

O Nyreforeningen vil gerne blive klogere pa3,

hvordan vores medlemmer kan fa mere
: \ gavn af hinanden. Har du en idé, sa kom

> og forteel om den pa dialogmgderne.

(000000000‘.

e =

[ J
: Vi skaber rammerne for, at | kan fa jeres idéer
° o .)

hert og selv far mulighed for at udfgre dem.
Det kan veere, at du har drgmt om at invitere til

X
cocktail-aften, til et foredrag om at rejse med O
dialyse, til en samtalegruppe om graviditet og

nyresygdom eller noget andet. J
- [ J
Tag en god ven eller et familiemedlem med eller °

[}

[ J

kom alene. Du behgver ikke at vaere medlem
af Nyreforeningen for at deltage. Mgderne «eececccccccc?®
vil typisk ligge pa en hverdag efter normal

arbejdstid. Hold gje med kalenderen pa

vores hjemmeside nyre.dk/kalender og vores
Facebookside, hvor vi annoncerer mgderne.

) N8RDEA
Megderne er del af et projekt stgttet af Nordea-Fonden. Stor tak for stgtten. FONDEN

Vi stgtter gode liv
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Kurser og webinarer

Familiekurser 2024

Kurserne henvender sig til familier som har et barn med
nyresygdom eller hvor mor eller far har en nyresygdom

12024 holder Nyreforeningen to familiekurser, et i Kristi
Himmelfartsferien og et i uge 27. Familiekurserne har fokus
pé hele familiens velveere, livskvalitet og trivsel. Kurserne
giver redskaber til at mestre en hverdag med nyresygdom.
Men vigtigst af alt, er der rig mulighed for erfaringsudveksling
og for at skabe netveerk med andre familier i en lignende
situation. Kurserne byder pa forskellige sociale, feelles
aktiviteter pa og udenfor centrene.

Tilmelding til kursus sker via vores hjemmeside nyre.dk/
kalender. Der er kun mulighed for at komme med pa ét af
kurserne. Ved tilmelding skal du oplyse hvilket kursus der
er din 1. og din 2. prioritet.

Familiekursus i Kristi Himmelfartsferien
Dato: 9.-12. maj (torsdag-sendag)

Sted: Sea West, Norre Nebel

Tilmeldingsfrist: 7. marts 2024

Pris: Voksne og born over 12 ér koster 600 kr., born mellem
2-12 ér koster 300 kr., og bern under 2 ér er gratis.
Deltagerbetaling indeholder frokost, middag og ophold
(ekskl. morgenmad).

Skal du i dialyse vil dette muligvis kunne finde sted i
Esbjerg. Vi kan hjelpe dig med at fa plads.

Har du spergsmal til kurset, kan du kontakte Jan Jensen
pa jj@nyre.dk eller tlf. 50 93 59 50.

Familiekursus i uge 27
Dato: 1.-5. juli (mandag-fredag)

Sted: Skallerup Seaside Resort, Hjorring

Tilmeldingsfrist: 7. marts 2024

Pris: Voksne og bern over 12 ar koster 800 kr., born
mellem 2-12 ér koster 400 kr., og bern under 2 ar er gratis.
Deltagerbetaling indeholder frokost, middag og ophold
(ekskl. morgenmad og middag torsdag aften).

Har du behov for dialyse, s& har Nyreforeningen egen
dialyseklinik pé feriecentret.

Har du spergsmal til kurset, kan du kontakte Karen Bangert
pa kb@nyre.dk eller tf. 92 82 24 61.

Medlemskursus

Dato: 16.-17. marts 2024 (lordag-sendag)
Sted: Middelfart

Tilmeldingsfrist: 12. februar 2024

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

Kurset henvender sig til personer med nyresygdom og
parerende. Der vil vaere faglige opleg og rig mulighed for
erfaringsudveksling. Programmet er under udarbejdelse og
vil blive lagt op pa nyre.dk/kalender.

Webinarer

Nyreforeningen holder en raekke faglige webinarer, som
henvender sig bredt til nyresyge, parerende og donorer.
Webinarerne foregar online og varer cirka 1,5 time. Agendaen
byder typisk pa et eller flere faglige opleeg og mulighed for at
stille spargsmal.

o 18.januar 2024 kl. 16.00-17.30: Kognitive udfordringer
ved psykolog Henning Sendergaard

o 6. marts 2024 kl. 16.00-17.30: Intimitet, nerhed og
seksualitet ved sexolog Rikke Thor

Generelt

« 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.

» Vilegger lobende nye kurser, temadage og webinarer i
kalenderen pa vores hjemmeside nyre.dk/kalender og pé
vores Facebookside.
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Sekretariatet

Direktgr

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

Kommunikationskonsulent
Karina Ertmann Krammer

TIf. 411951 00

Mail: kek@nyre.dk

Treeffes mandag, tirsdag, torsdag
og fredag kl. 9-14

Kommunikationskonsulent
og projektleder

Nadia Rosendal

TIf. 92 15 16 84

Mail: nr@nyre.dk

Traeffes mandag, onsdag
og torsdag kl. 9-14

Medlemskoordinator
og grafisk designer
Cille Kvartmann

TIf. 50 93 59 48

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

Konsulent

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

Organisations- og frivilligkonsulent
Karen Bangert

TIf. 92 82 24 61

Mail: kb@nyre.dk

Projektleder
Liv Hilbner @stergaard
TIf. 92 1508 54

Radgivnings- og kursuskonsulent
Jan Jensen (socialradgiver)

TIf. 50 93 59 50

Mail: jj@nyre.dk

Traeffes mandag, onsdag

og torsdag kl. 9-15

Pkonomi- og regnskabsmedarbejder
Helene Damgaard

TIf. 44 14 16 04

Mail: hd@nyre.dk

Trzeffes tirsdag, onsdag

og torsdag kl. 10-15

Klinisk dizetist
Sofie Wendelboe
Mail: sw@nyre.dk

Rejsekoordinator

Jette Thaarup

TIf. 22 8146 78

Mail: jt@nyre.dk

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

Klinikchef Skallerup dialyse
Birthe Nielsen

TIf. 50 93 59 41

Mail: dialyse@nyre.dk

Koordinerende sygeplejerske
Fang dialyse

Elisabeth Ettrup

TIf. 27 62 67 28

Mail: fanoe@nyre.dk

Nyreforeningen .

~ Foto: Cille Kvartmann

Formand

Landsformand, formand for FU
og ansvarshavende redaktgr
Malene Deele

TIf. 431413 11

Mail: md@nyre.dk

Naestformand og formand for
Patientudvalget

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 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. 403098 16

Mail: karin@karinriis.eu
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Mod andre i samme situation

Uanset om du selv lever med en kronisk nyresygdom, er pargrende eller donor,
sa kan det fra tid til anden veere rart at tale med andre, som kender til de udfor-
dringer, som du star i. | Nyreforeningen har du flere muligheder for at tale med
eller mgde andre, nar spgrgsmalene melder sig.

¢ Nyrelinjen er et tilbud til dig, der gerne vil ringe til en anden person med
kronisk nyresygdom, en pargrende eller en person, som er nyredonor.

e Nyrevenner er til dig, der gerne vil mgdes ansigt til ansigt med en personi
dit omrade, som ogsa har en kronisk nyresygdom.

¢ Nyre- og pargrendefallesskaber er for dig, der vil mgde andre, skabe
netveerk og dele erfaringer fra hverdagen.

e Ungeweekender er til dig, der er mellem 18-30 ar, er kronisk nyresyg eller
pargrende, som pa en hyggelig og uformel made vil mgde andre unge.

e Medlemsrejser er til dig, der gerne vil pa en ferie, hvor din dialyse er
booket hjemmefra og der er andre med kronisk nyresygdom samt frivillig
rejseleder og sygeplejersker med pa rejsen.

e Kurser og arrangementer er en god made at fa fagligt input, og samtidig
mgde ligesindede. Pa vores kurser og arrangementer vaegtes det hgjt, at
der er tid til at tale sammen og dele erfaringer.



