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Forord

2023 var et ar med et hejt aktivitetsniveau i Nyreforeningen, hvor
vi bl.a. bed hele 787 nye medlemmer velkomne i foreningen. I lo-
bet af dret inviterede vi vores medlemmer til en lang reekke af velbe-
sogte kurser og webinarer, som bl.a. handlede om nyresten, at vere
ny med nyresygdom, at donere og modtage en nyre, hvordan man
klager over behandling og seger erstatning og mange flere relevante
emner. Vi udgav ogsd 13 nye afsnit af Nyreforeningens podcast om
livet med nyresygdom.

Til Nyreforeningens Arsmode og generalforsamling i foriret formaede
vi at samle omkring 200 mennesker til flere speendende foredrag om
forebyggelse med emner om, hvordan kosten kan forebygge og heemme
udviklingen af kronisk nyresygdom, hvordan tab af nyrefunktion kan
forebygges ved brug af bl.a. SGLT2-haemmere og seneste nyt fra forsk-
ningen i nyresygdom. Forebyggelse af nyresygdom er utroligt vigtigt
bade for at forhindre, at folk bliver nyresyge, men ogsa for at bremse
udviklingen af eksisterende nyresygdom. Derfor var det ogsa en nem be-
slutning at takke ja, da Nyreforeningen i efterdret blev tilbudt at veere en
del af en ny Forebyggelsesalliance ssammen med 28 andre organisationer.

For mig er det vigtigt, at Nyreforeningen skaber relevans for med-
lemmerne, og det gor vi kun ved at tilbyde den rette radgivning og
de rigtige aktiviteter. Jeg er derfor serligt stolt af, at Nyreforeningen
ilgbet af 2023 har udvidet sin portefglje af tilbud, sa vi nu har endnu
mere at tilbyde nyresyge og péargrende, som har brug for at mede
andre i samme situation. Jeg kan personligt nikke genkendende til
den store betydning det har at fa mulighed for at tale med et andet
menneske, som har preovet nogle af de samme ting, som man selv
star overfor.

I Iobet af 2023 har vores sxrlige parerendefellesskaber, som vi lan-
cerede i 2022, virkelig bidt sig fast, og mange steder i landet modes
péregrende nu jevnligt til cafeaftener og temaaftener. Her styrker og
stotter de hinanden og skaber et rum, hvor man kan dele bade gleeder
og sorger i trygge rammer. I efterdret lancerede vi en nyt tiltag i Ny-
reforeningen, vores saerlige Nyrevenner. En Nyreven kan fx fungere
som samtalepartner, hvis man har tanker og bekymringer om livet
med nyresygdom, som det kan veere rart at dele med en, der ved,
hvordan man har det. Vi har Nyrevenner i naesten hele landet. I 2024
fortseetter vi med at lancere nye aktiviteter, idet vi opretter faellesska-
ber for nyresyge - en slags pendant til vores parerende fellesskaber
- noget som jeg gleeder mig meget til, da det er noget, som i haj grad
bliver efterspurgt blandt vores medlemmer.

God forngjelse med arsberetningen 2023!

V0L

Malene Deele
Landsformand
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Nu kan du fa en Nyreven

Nar man netop har faet konstateret en nyresygdom eller nar man fx
skal i dialyse for forste gang, er der mange speorgsmal og tanker, som
melder sig: Hvordan bliver mit liv nu? Hvordan skal det gd med mit
arbejde? Hvordan taler jeg med mine bern om det? Hvilken dialyse
skal jeg vaelge? Kan jeg fa en ny nyre?

Spergsmal og tanker som disse er helt almindelige, men det kan veere
gavnligt at tale med en person, som har provet det pa krop og sjel.
Derfor oprettede Nyreforeningen i efteraret 2023 et gratis tilbud til
alle med nyresygdom i Danmark. Vi samlede et hold af frivillige sa-
kaldte 'Nyrevenner' over hele landet, som man kan kontakte og me-
des med.

Alle Nyrevennerne lever selv med nyresygdom, og felles for dem er, at
de gnsker at hjalpe andre, der har bekymringer og sporgsmal til livet
med nyresygdom. Man kan fx medes over en kop kaffe eller en gatur.
Nyrevennerne kan béde dele ud af deres egne erfaringer og laegge ore
til andres tanker og spergsmal.

Alle Nyrevenner har veeret pd kursus i at facilitere en samtale, og de er
bl.a. blevet undervist af en psykolog.

| pargrendefallesskaberne
finder man stotte og styrke

Det kan vere en stor omveltning, ndr én i familien rammes af
nyresygdom - bade for den ramte og for de parerende - og i den
forbindelse kan det vaere en stor hjalp at mede ligesindede, som ved
hvad det vil sige at veere parerende. Med stotte fra Socialstyrelsen
spsatte Nyreforeningen derfor i 2022 et projekt, som blandt andet
har affedt syv serlige fellesskaber for parerende. I 2023 medtes de
parerende i disse faellesskaber i Aalborg, Viborg, Holstebro, Esbjerg,
Odense og Kebenhavn. Derudover har et fellesskab seerligt for
foreeldre til voksne unge med nyresygdom medtes online.

Péarerendefallesskaberne ledes af frivillige, som selv er pargrende til en
person med nyresygdom, og projektets grundsten er, at parerende via
feellesskaber kan mede andre, som ved hvad det vil sige at veere pare-
rende. Pargrendefallesskaberne giver derudover deltagerne mulighed
for at hente viden og inspiration til at hdndtere hverdagens udfordrin-
ger samt adgang til radgivning og vejledning hos socialradgiver og
psykologer. Via fzllesskaberne bliver deltagerne inviteret til cafémeo-
der og temaaftener om de ting, som fylder, nar man er parerende til en
person med nyresygdom.



Madfallesskaber — et
pilotprojekt

I slutningen af 2022 modtog Nyreforeningen penge fra en af Social-
styrelsens puljer. Pengene var gremeerket til at oprette madfellesska-
ber for nyresyge i Aalborg, Odense, Aarhus og Kebenhavn. Der blev
oprettet i alt seks madfellesskaber baseret pa eftersporgsel, og de blev
placeret i hhv. Aarhus (to fellesskaber), Odense samt Kobenhavn og
omegn (tre feellesskaber).

Madfellesskaberne bestod af 3-8 deltagere, hvoraf en eller to perso-
ner fungerede som tovholder. Deltagerne skiftedes til at kebe ind og
leegge hus og kekken til. I madfeellesskaberne blev der lavet nyrevenlig
mad med udgangspunkt i de nyrevenlige opskrifter, der findes i Ny-
reforeningens kogebog "Spis godt — nar du har en nyresygdom’ og pa
nyremad.dk. Undervejs havde madfzllesskaberne ogsa mulighed for
at tale med Nyreforeningens diaetist Sofie Wendelboe.

I lgbet af aret faldt en del fra, blandt andet pa grund af sygdom. Det
betad, at de madfallesskaber, der havde faerrest deltagere fra begyn-
delsen, ikke kunne fortsette. Tre madfzllesskaber fortsatte aret ud,
hvoraf to har haft sa stor gleede af hinandens samvzer, at de er fortsat.

Online vaegttabsforlgb og
vaegtegningsforlgb

I begyndelsen af dret oprettede Nyreforeningen et online veegttabsfor-
leb som et pilotprojekt. Projektet foregik under ledelse af Nyreforenin-
gens diaetist Sofie Wendelboe og to klinisk diaetiststuderende, som var
i praktik i Nyreforeningen.

Vaegttabsforlgbet henvendte sig til nyresyge, der gnskede at tabe sig, fx
i forbindelse med en nyretransplantation. Onlineforlgbet varede i seks
uger, og forlgbet tog udgangspunkt i deltagernes situation. Deltagerne
blev en del af et online feellesskab med de andre i forlebet. Derudover
fik de tilbudt opleeg for hele gruppen samt individuel radgivning om
mad og maltider hver uge.

Idéen med forlgbet var at give deltagerne vearktgjer til at handtere de-
res vaegt og fastholde et muligt vaegttab. De ti pladser pa forlobet blev
revet veek, og der var stor interesse for at deltage.

Senere pa aret gennemforte Nyreforeningen ligeledes et online forlab
for nyresyge, der enskede at tage pé i veegt. Her var interessen lidt min-
dre, men deltagerne fik gennem seks uger input til, hvad og hvordan de
skulle spise for at oge deres vegt.

Evalueringerne fra begge forleb var meget positive, og vil danne bag-
grund for lignende forleb i fremtiden.







PAR@GRENDEFORTALLING

Fra september 2023 stod naesten 50 mennesker med en nyresygdom klar til at mg-
des med dig, som ogsa har en nyresygdom — vi kalder det en 'Nyreven’. For nar man
er ny med en nyresygdom eller star overfor dialyse eller en transplantation for fgrste
gang, melder mange bekymringstanker sig. | den situation kan det vaere veerdifuldt at
tale med en, som star i samme situation. Det var det for Henrik Mortensen og David
Pinion, som snart kan fejre ti ars jubileeum for deres venskab. Laes deres historie her.
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Nar man bliver far for forste gang, er der meget nyt at leere
de forste ar. For eksempel hvordan man skifter ble, og hvor-
dan man bedst troster sit barn. Det horer med til rollen som
foreelder. Men der er ogsa situationer, som man ikke er for-
beredt pa. For David Pinion og Henrik Mortensen hand-
lede det om at sidde overfor en lage, der forteller dem, at
deres respektive sgnner lider af alvorligt nyresvigt. I dag,
nasten ti ar senere, har venskabet mellem dem baret dem
igennem de udfordringer, de har medt.

AF LIV HUBNER @STERGAARD
PROJEKTLEDER | NYREFORENINGEN

Venskabet begynder

Henrik og David meder hinanden i 2014 til et af Nyrefor-
eningens familiekurser. De fandt hurtigt ud af, at de har
meget til feelles. Ikke bare dét, at deres jeevnaldrende senner
har en nyresygdom, men ogsa arbejds- og interessemaessigt
falder de godt i hak. Ligesom deres familier ogsa har det
godt med hinanden.

Inden kurset er forbi, udveksler de telefonnumre, og derfra
holder de kontakten ved lige. I dag ses de flere gange om
aret, blandt andet til traktortraek, som er blevet en traditi-
on, og til udflugter rundt om i Danmark. Imellem besggene
ringer de til hinanden, hver gang de har brug for at vende
en hendelse eller har noget pa hjerte.

En ven kan noget andet end en laege

Nar man har en nyresygdom eller er pargrende til en per-
son med en nyresygdom, er der mange "forste gange". En
nyresygdom kreaever ofte en omlegning af hverdagen, og at
der igangsaettes forskellige typer af behandling over tid. Og
det er netop ved hvert af disse skift, at det kan veere rart
at kende én, som allerede har veret igennem det, man star
overfor. Henrik forteller om tiden kort efter, at de fik at
vide, at deres sgn led af nyresvigt: "Det foles som en ret sort
fremtid, man kigger ind i, ndr man far at vide, at ens barn
har en alvorlig kronisk sygdom. Man ger sig mange tanker."
Da Henrik meder David i 2014, vidste han godt, at hans
son skulle transplanteres. Han fortaller: "Pludselig kunne
jeg tale med én, hvis sgn allerede var transplanteret. Det
hjalp meget. Leegerne gor jo deres, men det gav min kone
0g jeg meget at se Benjamin lgbe rundt og lege og veere glad,
for han havde jo veeret igennem det."

Man skal selv have prgvet det for at forsta

De to sgnners sygdomsforleb har vaeret meget forskellige,
men Henrik forklarer, at tankerne og folelserne hos dem
som foreeldre har veeret meget ens: "Jeg gjorde mig tanker
om, om jeg kunne miste min sgn. Hvordan det ville gd med
narkosen og med selve transplantationen. Det kunne jeg
tale med David om. Man far naturligvis meget at vide af
leegerne, men ikke hvordan man héndterer folelserne. Sa
ringer vi til hinanden i stedet.”

David forklarer, hvorfor det hjalper at tale med én, som gér
igennem det samme som en selv: "Det er sveert at snakke
med familie og venner om det. Andre forstar meget, men pa
samme tid forstdr de ingenting. Man bliver nedt til at have
merket det pa egen krop for at forsta."

Der er ingen tabuer imellem dem

Henrik og David er begge i fyrrene, gar pa arbejde og lever et
normalt hverdagsliv med deres familier. Men der er usynlige
vilkar forbundet med at have et barn med en kronisk syg-
dom. For eksempel at deres born har det sverere i skolen,
fordi de lever med ekstra traethed og kognitive udfordringer.
Men det er netop de vilkar, som adskiller David og Henrik fra
mange andre familier, som ogsd binder dem sammen.

"For nogen er der maske noget tabu forbundet med at vaere
mand og at skulle tale om sine folelser. At vi mend jo ber
veere store og steerke. Man foler sig bare ikke stor og steerk,
ndr ens barn er sygt. Sa vi to har leenet os op ad hinanden,"
forteeller Henrik.

Og det er David enig i. Henrik nikker hen mod David og
forklarer leende, at David fungerer som hans psykolog:
"Jeg har forsegt med familieterapi, men jeg foretraekker
ham dér den tykke, skaldede.

David griner og stemmer i: "I min verden virker det bare
bedre at tale 30 minutter i telefonen med Henrik end at tale
flere timer med en psykolog. Vi behgver bare at tale med
hinanden for at lappe saret, og sé er vi kerende igen."



Nye muligheder for frivilligt
engagement

Det frivillige arbejde i danske foreninger er under pres. Mange vil ger-
ne yde en indsats, men for nogle er tanken om traditionelle driftsopga-
ver og almindeligt bestyrelsesarbejde medvirkende til, at de ikke enga-
gerer sig som frivillige i foreningsarbejdet. Derfor har Nyreforeningen
sammen med Hereforeningen og Bedre Psykiatri i 2023 sogt og mod-
taget stotte fra Nordea-fonden til at undersoge og afpreve, hvordan
man kan lette vejen ind i foreningslivet for nye frivillige.

Dette skal ske ved at afpreve, om engagementet kan styrkes ved at in-
vitere mulige nye frivillige til en dialog - et sakaldt 'dialogmede’. Her
drefter man, hvilke aktiviteter og faellesskaber der giver mening for de
potentielle nye frivillige, og hvilke sociale eller faglige aktiviteter de
konkret gnsker at arbejde videre med.

Pilotprojektet tester i forste omgang muligheder for at styrke engage-
mentet i de fire stgrste byer, hvor befolkningstaetheden er storst. Men
for ogsa at indsamle erfaringer fra omréder udenfor de storre byer, vil
vi senere afpreve metoder til at styrke engagementet pa et endnu ikke
udvalgt sted i Danmark.

Det er Nyreforeningens hab, at projektets resultater og metoder kan
bruges til at styrke det frivillige engagement - ogsé i fremtiden. Pro-
jektet straekker sig frem til starten af 2026.

Nyreforeningen er med i ny
Forebyggelsesalliance

29 organisationer, herunder Nyreforeningen, gik i efteraret
2023 sammen om at styrke den danske forebyggelsesindsats pa
sundhedsomradet og dermed udnytte det keempe potentiale der
ligger her, for at lette presset pa sundhedsvesenet i fremtiden.

Pa nyreomrédet er der et stort potentiale for forebyggelse af nyresyg-
dom hos personer, som har forhgjet risiko for at udvikle nyresygdom
eller som har tidlige tegn pa nyresygdom. Det kan vere personer med
diabetes, forhgjet blodtryk, hjertekarsygdom eller nedsat nyrefunktion.

Nyreforeningens landsformand Malene Deele forklarer, hvorfor Ny-
reforeningen har valgt at veere med i Forebyggelsesalliancen: "Fore-
byggelse er helt afgarende for at sikre, at vi ikke udvikler en eller flere
kroniske sygdomme, som vil have varig betydning for den enkeltes
livskvalitet og livsleengde."

Samarbejdet baerer navnet 'Forebyggelsesalliance for Fremtidens
Sundhedsvaesen' og planen er, at alliancen vil veere i teet dialog med
Sundhedsministeriet og i 2024 komme med bud pé en rackke konkrete
malsetninger for at styrke forebyggelsen. Malsetninger som Folketin-
get og regeringen forhabentlig vil sigte efter frem mod 2035. I forlen-
gelse af dette vil alliancen ogséd lancere et idékatalog over, hvilke tiltag
der kan seettes i veerk for at nd mélsetningerne.



Kronisk nyresygdom blev
debatteret pa Folkemgdet

Folkemgdet fandt sted i midten af juni pa Bornholm, og her var nyre-
sygdom pa dagsordenen i en debat med overskriften 'Kronisk nyresyg-
dom - en skjult folkesygdom'. Nyreforeningens landsformand Malene
Deele var blevet videointerviewet, hvor hun kom med hendes syn p4,
hvordan kronisk nyresygdom pavirker et menneske. Videoen blev vist
i lobet af debatten, hvor Nyreforeningens direkter Michael Buksti var
til stede og deltog i debatten sammen med repraesentanter fra hhv. re-
gionerne, hospitalerne og de praktiserende laeger.

Debatten viste, at der i hej grad var enighed blandt deltagerne i de-
batpanelet om, at den tidlige opsporing er afgerende i arbejdet for
at bremse udviklingen af kronisk nyresygdom, og at ikke mindst de
praktiserende laeger - stottet af hospitalernes ambulatorier - spiller en
neglerolle i dette arbejde.

I Nyreforeningen er vi stolte af, at kronisk nyresygdom nu opleves som
en sygdom, der er sa vigtig, at det bliver debatteret pa Folkemedet.

Nyrernes Dag

Nyrernes Dag faldt i 2023 lordag d. 27. maj. Traditionen tro var flere
af Nyreforeningens lokale kredse ude pa gader og streeder for at gore
opmerksom pa nyresygdom og organdonation. I kreds Vestjylland
deltog flere medlemmer desuden i Royal Run i Herning d. 29. maj for
at saette fokus pa nyresygdom.

Stort engagement pa
Organdonationsdagen

Lordag d. 14. oktober var det international Organdonationsdag, og
overskriften for arets kampagne var "Tag snakken'. For tredje ar i treek
deltog Nyreforeningen i en kampagne pa de sociale medier, hvor trans-
planterede sender et billede af sig selv med et skilt, hvor der star, hvor
mange ar de har levet med en ny nyre. Til sidst regner man alle drene
sammen, og her slog vi tidligere ars rekord og nédede op péialt +601 ar.
Vi oplevede igen et keempestort engagement og lyst til at deltage i kam-
pagnen, hvilket ogsa beted, at vi naede ud til flere end 22.000 personer
pé Facebook med budskabet om at tage stilling til organdonation.

I ugen op til Organdonationsdagen lavede flere patienter og en syge-
plejerske en sékaldt 'take over' pa Nyreforeningens Instagram-profil,
dvs. at de overtog profilen for en dag og fortalte om organdonation fra
deres forskellige perspektiver. Det var utroligt populeert, og pa fa dage
fik Nyreforeningen flere end 100 nye folgere pa Instagram.

Flere af Nyreforeningens lokale kredse stgttede ogsa op om Orgando-
nationsdagen og var pd gaden for at tale med interesserede danskere
og opfordre til at tage stilling til organdonation. Alle steder var ople-
velsen, at danskerne gerne tager snakken om organdonation og hvor-
dan man tilmelder sig organdonorregistret.
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Arets Solfanger 2023
Karen Marie Riis

Arets Solfanger er en pris, som Nyreforeningen uddeler
en gang om aret. Prisen gives til en, der har bidraget til
at ege livskvaliteten for nyresyge og péargrende. I 2023
gik prisen til Karen Marie Riis, som med stort engage-
ment har bidraget til at hjalpe nyrepatienter og pére-
rende i Nyreforeningen gennem mange ér.

I mere end to artier har Karen Marie Riis veeret en del af
kredsbestyrelsen i Kreds Vestjylland, nogle af arene som
formand. Hun har veeret formand for Pargrendeudval-
get, vaeret rejseleder pa Nyreforeningens rejser og haft
personlig kontakt til mange medlemmer, der har haft
brug for en at tale med.

I indstillingen af Karen Marie stod der bl.a.:

"Karen Marie er i sandhed en ildsjeel, som ger en serlig
indsats for at hjelpe nyrepatienter og pargrende. Karen
Marie lyser med sit altid gode humer og sit positive livs-
syn op, hvor hun star og gar, og er i den grad med til at
skabe en god stemning i Nyreforeningen. Hun har altid
tid til en snak, og ingen gér forgaeves til Karen Marie."

Karen Marie modtog prisen som Arets Solfanger ved
Nyreforeningens Arsmede d. 29. april 2023.

Nyreprisen 2023

Peter Rossing

Nyreprisen er en pris, som gives til professionelle sund-
hedsaktgrer, der har gjort en ekstraordineer indsats for
nyresyge i Danmark.

12023 gik prisen til professor og forskningsleder Peter
Rossing fra Steno Diabetes Center. Prisen blev tildelt
Peter Rossing for hans forskningsgruppes bidrag til in-
troduktionen af ny forebyggende behandling ved kro-
nisk nyresygdom.

I mange dr har forebyggelse af nyresvigt primaert bestaet
af god blodtryksbehandling og hos personer med dia-
betes 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 vaeret en af bagmaen-
dene bag, og som er en behandling, der har vist lovende
resultater i forhold til at mindske tab af nyrefunktion
béde hos personer med og uden diabetes. Ved at bremse
tabet af nyrefunktion kan man mindske antallet af per-
soner, som med tiden far brug for dialysebehandling.
Den nye behandling er dermed et stort fremskridt i be-
handlingen af kronisk nyresygdom.

Peter Rossing modtog Nyreprisen pa Nyreforeningens
Arsmode d. 29. april 2023.



Ny naestformand i Nyreforeningen

Lisbeth Skovly Nielsen

Pa Nyreforeningens generalforsamling d. 29. april 2023
tradte foreningens hidtidige neestformand Michael Ro-
senkvist tilbage for at koncentrere sine kreefter om arbej-
det for pargrende. P4 generalforsamlingen blev Lisbeth
Skovly Nielsen derfor valgt som ny neestformand.

Lisbeth er 37 &r gammel og bor i Middelfart med sin
mand og to bern. Lisbeth har veret nyresyg siden barn-
dommen, og hun har varet medlem af Nyreforeningen
i mange ar. Hun blev transplanteret i 2016, og i den for-
bindelse gik hun for alvor ind i arbejdet som frivillig
for Nyreforeningen. Lisbeth har bl.a. siddet i Nyrefor-
eningens serlige forskningspanel, hun er formand for
foreningens Patientudvalg, ligesom hun sidder i Medi-
cinradet pa vegne af Nyreforeningen.

Lisbeth er uddannet fysioterapeut og har ogsa en sund-
hedsfaglig kandidatuddannelse. Til daglig er hun ansat
som ph.d.-studerende p& Dansk Gigthospital, hvor hun
arbejder pa et projekt, der har fokus pa sundhedskom-
petence hos patienter med gigtstygdomme. I sin moti-
vation for at stille op til posten som nzstformand i Ny-
reforeningen sagde Lisbeth bl.a.:

"Som nestformand 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 diag-
noser, relation til nyresygdom, ken, alder, etnicitet, ud-
dannelse, jobstatus mv. foler sig repraesenterede. Jeg ser
mig selv som en sparringspartner, 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."

Ny naestformand i Danske Patienter
Malene Deele

Nyreforeningens landsformand Malene Deele blev i juni 2023
udpeget som ny neestformand i Danske Patienter. Malene De-
ele havde i forvejen veeret medlem af Danske Patienters forret-
ningsudvalg siden april 2022.

"Jeg gleeder mig meget til samarbejdet med alle medlemsfor-
eningerne, og jeg haber at kunne bidrage til at sikre en meget
storre grad af patientinddragelse i sundhedsveesenet og veere
med til at skabe mere lighed i sundhed," sagde Malene Deele i
forbindelse med udnzavnelsen.

Danske Patienter er en paraplyorganisation for patient- og pa-
rerendeforeninger i Danmark, hvor Nyreforeningen er med-
lem. Danske Patienter bestdr af 24 medlemsorganisationer
og er dermed talerer for ca. 900.000 patienter og parerende.
I Danske Patienter arbejder organisationerne sammen om sa-
ger, der gar pa tvers af de forskellige organisationer, og pa den
made far vi veesentligt storre gennemslagskraft.
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PATIENTFORTALLING

Martin Svendsen pa 60 ar vandt i 2023 en sglvmedalje i bordtennis i World Trans-
plant Games i Perth, Australien. Hiemme i Danmark fortzeller han her om sin store

oplevelse.
:, AF KARINA ERTMANN KRAMMER
‘ KOMMUNIKATIONSKONSULENT | NYREFORENINGEN

Han tilskriver selv sin succes, at han gik pa pension sidste
ar, og derfor har treenet naesten hver dag i sin lokale bord-
tennisklub siden da.

"Udover at traene nasten hver dag, tog jeg til Perth to uger,
for WTG startede, og treenede i den lokale klub dernede.
Jeg tror, det er derfor, det lykkedes for mig at fd en sglvme-
dalje med hjem. Og det var en fantastisk felelse, selvom jeg
tabte finalen. Jeg spillede optimalt og gjorde mit bedste, sa
jeg er rigtig godst tilfreds. Det er min forste medalje i over
30 4r. Vi skal helt tilbage til Singapore i 1989, hvor jeg vandt
bronze i double," forteeller Martin.

World Transplant Games er min motivation
Martin har deltaget i WTG hele 12 gange i byer over hele
verden, og hans deltagelse har kun veeret afbrudt af cirka
fire ars dialyse i 2000erne, inden han fik sin sesters nyre,
og igen kunne stille op. Martin var med forste gang i 1984
i Amsterdam, blot tre méneder efter sin forste nyretrans-
plantation.

"Mit forste WTG var en fantastisk oplevelse. Vi var et stort
hold pa 22 mennesker afsted sammen i en bus fra Dan-
mark. Det var en banebrydende oplevelse for mig at fa lov
til at veere med, og sa fortsatte jeg ellers bare," siger Martin,
som godt ved, hvorfor WTG er blevet en fast del af hans liv:
"Det betyder meget for mig at veere med. Jeg er helt hgj,
mens det star pa, for der er bade det sportslige og kampene
mod de andre lande, men ogsé alle de sociale aktiviteter,
hvor man meder gamle bekendte fra hele verden.

Set i et lidt leengere perspektiv, sa betyder det at skulle af-
sted til WTG, at jeg far motivation til at treene bordtennis
neaesten hver dag. Bordtennis er halvdelen af mit liv, og jeg
spiller mange turneringer, og derfor betyder det meget for
mig," siger Martin og fortsetter: "WTG er lidt ligesom at
vaere med til OL. Der er en stor abningsceremoni, hvor alle
landene marcherer ind med deres atleter og flag. Og sa er
der en masse sociale aktiviteter. I nogle lande har lokalbe-
folkningen virkelig bakket op, fx i Nancy i Frankrig, hvor
der var op mod 80.000 mennesker til abningsceremonien.
Det var virkelig stort!," forteller Martin.

Om World Transplant Games

WTG atholder bade sommer- og vinterlege for transplante-
rede fra hele verden. Man konkurrerer med sin egen alders-
gruppe i sportsgrene, der spaender fra petanque og bowling
til svemning, cykling, squash og meget mere. Alle trans-
planterede kan deltage i WTG, og der er ikke nogen krav til
ens niveau indenfor den sportsgren, man veelger. Formalet
er at have det sjovt med en sport, man kan lide, og mode en
masse andre transplanterede fra hele verden.

WTG er ogsi for bern, og man skal veere fyldt 4 ar for at
deltage. Donorfamilier er ogsé velkomne - ikke til at stille
op i sportsgrenene, men der er serlige arrangementer for
dem under legene.

Neste gang, der atholdes WTG er i Dresden i Tyskland i
2025. Martin planlegger naturligvis at deltage, og han hé-
ber, at flere danske transplanterede har lyst til at tage med.
"Jeg ensker mig, at flere transplanterede far den keempe op-
levelse, det er at deltage i WTG. Man foler en stor begej-
string og en glaede over at vaere en del af noget storre, som
udover at veere sjovt ogsa er med til at promovere trans-
plantationssagen,” siger Martin.

13



Stort fremmgde til Arsmgde 2023

Omkring 200 mennesker lyttede med, da Nyreforeningen inviterede
alle medlemmer til Arsmode og generalforsamling lordag d. 29. april
2023 i Handicaporganisationernes Hus i Hoje Taastrup.

Som noget helt nyt var det muligt at oververe Arsmode og general-
forsamling via et online link, hvilket beted at mange flere end normalt
havde mulighed for at deltage.

Dagen bed pé speendende opleeg om, hvordan kosten kan forebygge og
haemme udviklingen af kronisk nyresygdom, nyt fra nyreforsknings-
omradet og hvordan tab af nyrefunktion kan forebygges ved brug af
bl.a. SGLT2-heemmere. Herefter blev Nyreforeningens érlige general-
forsamling afholdt.

Uddeling fra Forskningsfonden

Giver adgang til dietist pa dialyseafsnittet bedre blodprever? Kan et
laegemiddel bremse tab af nyrefunktion hos personer med proteinuri?
Giver lav fodselsvaegt aget risiko for akut nyresvigt senere i livet?

Det er blot nogle af de spergsmal, som modtagerne af Nyreforeningens
Forskningsfonds legater skal undersoge i den kommende tid.

Nyreforeningens Forskningsfond stetter hvert ar forskningsprojekter,
som har fokus pé at forbedre behandling og livskvalitet for mennesker
med nyre- og urinvejssygdomme. I 2023 uddelte Forskningsfonden
310.000 kr. til ni forskellige forskningsprojekter.

Nyreforeningens Forskningsfond fik i 2023 ogsa sin egen hjemmeside,
som hedder nyreforskningsfond.dk. Her finder man al relevant infor-
mation om Forskningsfonden, og hvordan man sgger om et legat.

Rekordmange transplantationer
i 2023

298 nyretransplantationer blev foretaget i 2023, og det er et
rekordhejt antal nyretransplantationer i Danmark. 209 af disse kom
fra afdede donorer, mens 89 fik en nyre fra en levende donor. 112
transplantationer blev foretaget pa Aarhus Universitetshospital, 76 pa
Odense Universitetshospital og 110 pa Rigshospitalet.

Pa trods af at rekordmange blev transplanteret sidste &r, sa er antallet
af personer pa venteliste til et nyt organ stort set usendret igennem
de sidste mange ar, og langt storstedelen af dem, der venter pé et nyt
organ, venter pa en nyre. Siledes stod hele 373 personer pa venteliste
til en ny nyre ved udgangen af 2023, og 21 personer dede desverre pa
ventelisten i lgbet af dret.



Debat om organdonation fgrte
til politiske forhandlinger

I januar 2023 kom Det Etiske Rdd med en udtalelse, hvor de anbefa-
lede at holde fast i den nuveerende ordning med aktivt tilvalg til or-
gandonation. Kort efter indkaldte sundhedsminister Sophie Lohde til
politiske forhandlinger p4 omradet. Hun var ikke afvisende overfor
at aendre reglerne, og lagde op til, at en sakaldt 'bled variant af aktivt
fravalg' kunne komme pa tale. Det betyder ifelge sundhedsministeren,
at alle danskere automatisk er organdonor, nar de fylder 18 &r, men at
parerende altid har det sidste ord.

Epinion lavede pd samme tid en meningsmaling for DR, som viste, at
64 procent af de adspurgte sagde ja til at eendre de nuverende regler,
mens 23 procent svarede nej til at endre reglerne. Et flertal af dansker-
ne mente altsd, at man automatisk skal veere organdonor, medmindre
man aktivt veelger det fra.

Pa Folkemedet i juni 2023 dbnede bade Mette Frederiksen og Lars
Lokke Rasmussen for debatten om organdonation og udtalte sig om,
at de personligt mener, at det er i orden at formode, at danskerne gerne
vil veere organdonorer, medmindre de aktivt fravaelger det.

Vi forventer derfor ogsé, at de politiske dreftelser og forhandlinger i
2023 munder ud i mere konkrete forslag til @ndringer pa organdona-
tionsomrédet i lobet af 2024.

Danmark fik et nyt dgdskriterium
— donation ved hjertedod

I marts 2023 kom en arbejdsgruppe under Sundhedsstyrelsen med nye
anbefalinger for organdonation, som beskriver, hvordan man nu ogsa
kan donere stgrre indre organer, nar deden er konstateret ved, at hjer-
tet holder op med at sld. Det kaldes donation efter cirkulatorisk ded
— eller hjerteded.

De nye anbefalinger kom, fordi det er blevet teknisk muligt at bruge
organer fra personer, som er konstateret dede ud fra det cirkulatoriske
dedskriterium, til transplantation med gode resultater.

Det er en gledelig nyhed, at endnu flere, som har gnsket at blive or-
gandonor, nu fir muligheden, og at det samtidig betyder, at flere pa
ventelisten til en ny nyre kan blive transplanteret. Forventningen er,
at donation efter hjerteded kan give 20-40 procent flere organer til
transplantation, baseret pa erfaringerne fra de europziske lande, som
allerede har indfert donation efter hjerteded.

I 2023 blev i alt 12 nyrer transplanteret efter donation ved hjerteded.
Tallet forventes at stige i de kommende ar, da man i 2023 forst begynd-
te at transplantere efter hjertedod i efteraret.
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PATIENTFORTALLING

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

nyretransplantation.

-

A
De forste symptomer p4, at noget var galt med kroppen,
oplevede René, da han var ung. Han dremte om at blive
landmand, og i 1968 var han elev pa en gard ved Skibby.
I weekenderne tog han hjem til sine foreeldre, der boede i
Kobenhavn. Turen foretog han p4 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 pa Kommunehospitalet i Kebenhavn. Det viste sig,
at jeg havde faet nyrebsekkenbetaendelse, og jeg kom straks
i akut dialyse. Jeg skulle derefter ga til kontrol, fordi man
ville holde gje med min nyrefunktion. Men jeg folte mig
ikke syg, sa efter nogen tid blev jeg vk fra kontrollerne,"
forteeller René.

Hans udeblivelser fra kontrollerne varede kun et ars tid.
"Tilfeeldigt fik min daveerende nyreleege nys om, at jeg var
indlagt igen. Jeg fik en keempe skideballe for at vaere ude-
blevet fra kontrollerne, og jeg begyndte igen at komme til
dem", siger Rene.

Herefter gik der nogle ar, hvor han egentlig havde det godt,
men langsomt blev hans nyretal darligere. I 1981 var hans
nyrefunktion blevet sa darlig, at han skulle starte i dialyse,
og han fik i den forbindelse lert at kere peritonealdialyse.

For René var det en oplagt mulighed at undersege, om han
kunne blive nyretransplanteret. Det forste leegerne kiggede
pé i den forbindelse var, om der var nogen i hans nermeste
familie, der gerne ville donere deres ene nyre til ham.

"Min sgster havde, straks da jeg begyndte i dialyse, tilbudt,
at hun ville give mig sin ene nyre. Jeg havde ikke lyst til,
at min sester 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 sgster havde tilbudt
sig, men fik neevnt det til sidst," fortzeller René. Hans soster
blev herefter kontaktet af laegerne, 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 indlagt til nyretrans-
plantation. Transplantationen gik godt, og det er nu mere
end 40 ér siden, og nyren fungerer stadig. René er meget
taknemmelig for, at hans sgster donerede sin ene nyre til
ham. "Det var og er et fantastisk liv, jeg har faet, takket veere
det store offer min sgster gav mig. I stedet for et liv i dialyse
fik jeg lov til at opleve en frihed, som ellers ikke var muligt.
Min sgster gav mig livet tilbage, og det kan jeg ikke takke
hende nok for," slutter han.
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NFBU — Nyreforeningens Bgrn
og Unge

NFBU inviterede unge medlemmer pa ungeweekend i foraret og i ef-
teraret. Her meodtes unge nyresyge og unge parerende en hel weekend,
hvor der bade var tid til at tale om livet med sygdom, men ogsa tid til
at more sig sammen.

Born og unge i en familie med nyresygdom vil altid blive pavirket af
sygdommen, hvad enten det er et barn eller en voksen, som er syg. Vi
ved, at mange har glede af at komme i kontakt med andre i samme
situation. I 2023 har Nyreforeningen derfor veret pa tur med familier
og givet plads til, at bade bern, unge og foraldre kan mede andre, som
har veeret igennem de samme ting. Familieturene gik til Knuthenborg,
Legoland og Egeskov Slot, og det var NFBU, der stod for de tre velbe-
sogte udflugter.

NFBU deltog i 2023 i Nyrernes dag i Odense sammen med Kreds Fyn.
Her var de med pa gaden for at tale med forbipasserende om nyresyg-
dom og organdonation.

NFBU har de senere ar haft mere fokus pa unge parerende, og i 2023
blev der i samarbejde med NFBU udarbejdet mere information til
unge parerende, bl.a. pa hjemmesiden.

I slutningen af aret provede NFBU noget nyt - nemlig at invitere til
en aften med pizza, stand-up og overnatning i Kebenhavn. Arrange-
mentet fik nye ansigter til at dukke op, og de unge havde en hyggelig

aften sammen.

Kampen for taepper og mad i
Nordjylland

I 2023 blev det tydeligt, at Region Nordjylland var gkonomisk presset
— s presset at de skulle spare 250 millioner kroner. Det kom bl.a. til at
betyde, at Aalborg Universitetshospital besluttede at spare pa dialysepa-
tienters mulighed for at lane et teeppe, mens de er i dialyse. Derudover
besluttede man at spare pa forplejningen til dialysepatienterne, sa de ikke
leengere far tilbudt mad og ernzeringsdrikke. Besparelserne gjaldt de tre
dialyseafdelinger i regionen, som ligger i Aalborg, Hjerring og Thisted.

Det er hovedrystende, at vi i et samfund, som bryster sig af at have rad
til at bygge milliard-dyre supersygehuse, ikke har rad til patienterne i
dem. Sekretariatet har derfor bistaet landsformand Malene Deele og
Regionaludvalg Nordjylland i kampen for at sikre, at Nyreforeningens
protest mod disse besparelser bliver hert. Men indtil videre lader det
desverre til, at politikere og embedsmaend alle har travlt med at fra-
leegge sig ansvaret og blot henviser til, at sundhedsvesenet er presset.
Vi kan habe p4, at fornuften i sidste ende sejrer. Og indtil da fortseetter
vi kampen for patienternes rettigheder.



Dialyseklinikkerne havde flotte
bespgstal

Dialyseklinikken pa Fane oplevede en paen fremgang i antallet af dia-
lyser i 2023, hvor der blev gennemfort 234 dialyser. Gaesterne er bade
danske og udenlandske dialysepatienter. For forste gang havde dialyse-
klinikken pa Fane ogséa geester hen over jul og nytar, og klinikken var
derfor pyntet op til jul. Habet er, at det nu er rygtedes, at klinikken er
abent aret rundt, og at vi far endnu flere vintergester i de kommende &r.

Dialyseklinikken i Skallerup Klit har haft et travlt ar med rigtig mange
feriegeester — helt praecist blev det til 515 bookede dialyser. Her kommer
hovedsageligt danske gaester, men der dukker af og til ogsa udenlandske
gaester op. 1 2023 var der siledes gaester fra bade Skotland, England, Nor-
ge, Feeroerne og Tyskland. Dialyseklinikken i Skallerup Klit gennemgik
12023 en mindre renovation takket veere donerede penge og egne inve-
steringer, sa klinikken fortsat fremstér indbydende og moderne.

Pa begge klinikker modtager vores sygeplejersker stor ros fra geesterne,
og klinikkerne formar at fd gkonomien til at haenge godt sammen.

Nyreforeningens sommerhus
blev sat i stand

Nyreforeningens sommerhus, som ligger i Norlev taet ved Skallerup
Klit, gennemgik en storre og tiltraengt renovering i 2023, hvor huset
fik nye gulve og nyt kekken, ligesom meblementet blev opdateret. Re-
noveringen blev mulig ved hjelp af fondsmidler, som Nyreforeningen
havde sogt. Udvendigt er der pabegyndt renovering med blandt andet
nye gavlbekleedninger, og vi forventer, at den sidste udenders istand-
saettelse er gennemfort i lobet af 2024.

Sommerhuset var udlejet i 32 uger i 2023. Alle medlemmer af Nyrefor-
eningen kan leje sommerhuset til en fordelagtig pris, og huset udlejes
aret rundt.







PATIENTFORTALLING

Hvordan rejser man, nar man er i haemodialyse og afhaengig af behandling flere
gange om ugen? Det kan virke uoverskueligt de fgrste par gange, man skal afsted.
Kamilla Nykvist valgte at rejse med Nyreforeningen, sa dialysen blev arrangeret,
og hun kunne fa erfaring med at rejse pa en made, som hun fglte sig tryg ved.

-:n AF MAIA TORSTENSSON
"N KONSULENT I NYREFORENINGEN

Kamilla Nykvist er 28 &r gammel og mor til Leo p& knap to
ar. Hun lider af en autoimmun nyresygdom, som betyder, at
en del af hendes hverdag gir med at veere i heemodialyse pa
hospitalet et par gange om ugen.

Kamilla holder meget af at rejse og ikke mindst det puste-
rum, det giver fra hverdagen, men siden hun blev nyresyg
for fire ar siden, har hun holdt lidt igen med leengere rejser.
"I perioder har jeg vaeret meget darlig, og det har derfor vee-
ret vigtigt for mig, at jeg hurtigt kunne komme hjem, hvis
der skulle ske noget undervejs. I den periode har jeg mest
vaeret pa korte ture fx til Sverige", forteeller hun.

Trygt og overskueligt
Kamilla savnede muligheden for at rejse lidt leengere veek.
Det var vigtigt for hende at fole sig tryg, forste gang hun
skulle pa en leengere rejse, og hun valgte derfor at rejse med
Nyreforeningen til Kreta.

"Jeg valgte at rejse med Nyreforeningen, fordi det var for-
ste gang, jeg skulle ud at rejse, siden jeg er startet i dialyse.
Selvom jeg er meget selvsteendig i hverdagen og med min
dialyse, s& var det trygt for mig at vide, at der var en dansk
sygeplejerske med, der kunne hjelpe, hvis der var noget",
forteeller hun.

For Kamilla var rejseforberedelserne overskuelige, og det
var nemt at komme afsted. "Der var ikke meget at forbe-
rede i forbindelse med rejsen. Der er selvfolgelig nogle do-
kumenter, som skal udfyldes, nar man rejser og skal have
dialyse, men det hjelper en leege og en sygeplejerske med
hjemmefra. Og det bliver arrangeret, at man far den dialyse,
man er vant til", siger Kamilla.

Rart at dele dialysetiden med andre

Noget af det, Kamilla satte pris pd ved at rejse sammen
med andre nyresyge, var, at hun ikke var alene om at skulle
i dialyse.

"Nar solen skinner, og man gerne vil ud at nyde ferien, kan
det godt veere irriterende at skulle afsted i dialyse, men her
er alle i samme béd, og det er et vilkér for alle. Vi hyggede
os, nar vi var afsted i dialysen og lavede skeeg med hinanden.
Mens jeg var afsted, havde min sgn Leo tid sammen med sin
mormor, som han har et godt forhold til", forteller hun.

Pa rejsen er der ogsa god tid til at holde ferie og opleve om-
rddet. "Nar man ikke er i dialyse, er det muligt at tage med
pa planlagte ture eller selv arrangere ture sammen med an-
dre. Nogle gange var vi sammen som gruppe, og andre gan-
ge var det bare mig, Leo og min mor. Du velger selv, hvor
meget du har lyst til at deltage i", siger Kamilla.

Mod pa flere rejser

Kamilla og hendes mor er enige om, at de gerne tager afsted
igen. Turen har givet hende mere mod pé at rejse og maske
0gsa at arrangere en rejse selv.

"Jeg har faet meget mere blod pé tanden i forhold til at rejse.
Ved at tage af sted pd den her made, har jeg faet en fornem-
melse af, at det er noget, jeg fremadrettet godt selv kan klare."

Hun opfordrer andre til ogsa at tage ud at rejse, selvom de
er atheengige af dialyse. "Hvis hverdagen fungerer fint, og
man er rimelig selvhjulpen, sa synes jeg bare, at man skal
tage af sted. Der er nogen, der planlagger dialysen for en,
s& man skal faktisk ikke gore seerlig meget selv. At rejse er
det bedste pusterum fra hverdagen og giver en masse livs-
gleede", slutter hun.
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Medlemstilbud i vaekst

2023 bed pa et veeld af forskellige medlemstilbud, og vi oplevede stor
interesse for dem alle.

Vi inviterede til syv forskellige webinarer i arets lob med emner som
nyresten, at vaere parerende til en nyresyg og mulighederne for erstat-
ning ved patient- og leegemiddelskader.

Vi holdt en raekke kurser og temadage, og her tiltrak kurset om at veere
ny med nyresygdom rigtig mange deltagere. Ligeledes var interessen
enorm, da vi inviterede til kursus for kommende nyredonorer og mod-
tagere — et kursus, som vi holder hvert ar. Derudover medte mange
interesserede op til medlemskursus om, hvordan man skaber et godt
hverdagsliv med nyresygdom.

I Kristi Himmelfartsferien var der familiekursus i Renbjerg Feriecen-
ter, og i efterarsferien modtes et andet hold familier i Skeerbaek Ferie-
center. Vi glaeder os over, at vi kunne byde mange nye familier velkom-
ne pa familiekurserne. I alt fik 20 familier en god oplevelse sammen,
hvor de bade blev klogere pa livet med nyresygdom, medte andre i
samme situation og hyggede sig med sociale aktiviteter.

Vi sendte ogsa en masse ferieglade medlemmer pa to udlandsrejser. 55
medlemmer var pa Kreta i maj maned. Turen blev desveerre hardt ramt
af covid19, og fem deltagere métte isoleres i fem dage. Bortset fra det
var det en tur med dejligt vejr pa et fint hotel. I september var 34 med-
lemmer i Torremolinos i det sydlige Spanien. De havde dejligt vejr og
ingen sygdom. Nyreforeningens rejser viste sig igen i 2023 at vaere et
populert medlemstilbud for dem, som gerne vil have trygheden ved,
at dialysen er planlagt, og at der bade er danske sygeplejersker og en
rejseleder fra Nyreforeningen med pé turen.

2023 bed ogsa pa nyt merchandise med et helt anderledes look. Mul-
tikunstneren L:Ron Harald sagde ja til at lave et motiv eksklusivt til
Nyreforeningen, som blev trykt pé t-shirts, termokopper og mulepo-
ser. Nyreforeningens kredse stod for salget af det nye merchandise, og
overskuddet gik derfor direkte til den lokale kreds og deres aktiviteter
for nyresyge og parerende.

I lgbet af aret udgav vi 13 nye afsnit af Nyreforeningens podcast. Afsnit-
tene handler i bred forstand om livet med nyresygdom og inkluderer bl.a.
emner som treethed, forhgjet blodtryk, seksualitet, nyresten, psykiske re-
aktioner, mad og nyresygdom og mange flere. Man kan here alle afsnit-
tene pa nyre.dk/podcast eller der, hvor man normalt lytter til podcast.

Hen over aret har vi desuden udgivet en lang raekke nye opskrifter pa ny-
remad.dk, som er malrettet personer med en nyresygdom. Opskrifterne
er til personer, der endnu ikke er i dialyse, til dem som er i dialyse, og til
dem, som er transplanterede. Opskrifterne er varierede og deekker bade
morgenmad, frokost, aftensmad og dessert. Der er ogsa drikkevarer og
god inspiration til bade hverdag og fest blandt alle de nye opskrifter.

Sidst, men ikke mindst, udkom vores medlemsmagasin Nyrenyt fire
gange i 2023, ligesom vi sendte nyhedsbrev til alle medlemmer, der har
registreret deres mailadresse, 11 gange i lobet af aret. Bade Nyrenyt og
nyhedsbrevet er populere kilder til information hos vores medlemmer.
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