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Forord

Nyreforeningen foretog i 2009 — i samarbejde mebddibog People Research — en analyse af
nyrepatienters livskvalitet.

Livskvalitet kan som begreb ikke defineres entydiigt, der er livskvalitet for én person, kan veere
det modsatte for en anden. Ikke desto mindre galysen et indblik i, hvad nyrepatienter selv
vurderer som livskvalitet, hvad de opfatter sorgaat liv og hvilke barrierer de oplever, at deres
sygdom stiller i vejen for, at de kan leve det te, gnsker.

Der var falgende feellestraek:

- Nyrepatienters behov for dialyse farer til en momohverdag.

- Nyrepatienter er ofte treette og fagler sig udbraendte

- Nyrepatienter har sveert ved at deltage i socidi@itdter.

- Nyrepatienter kan veere fysisk begraenset og afhaerdigndre.

Nyreforeningen har pa den baggrund gnsket at dlateetilboud og handlemuligheder til netop de
patienter, hvis liv er begreenset. Det geelder isseeldire, svage og immobile nyrepatienter.

Det er ngdvendigt at se indad. Nyreforeningen adkéor at have velfungerende kredse —
repraesenteret pa alle nyremedicinske afdeling@ddgngt de fleste dialyseafdelinger i landet — og
Vi gor et stort arbejde for at tilbyde forskelligktiviteter til de enkelte patienter. Ikke destondre

er det afggrende, at vi lgbende vurderer om fogamia tilbud i tilstraekkelig grad er de rette, ndr u
til alle og matcher patienternes behov.

Vi har som mennesker og forening en tendens tillatde aktiviteter, foredrag og kurser ud fra de
forudsaetninger og gnsker, som vi selv har. Menaes/er patienterne, i hvert fald de svageste af
dem, sjeeldent i stand til det samme som os og niéskele af forskellige arsager ikke magte at
deltage i vores tilbud. Det er et stort problemyogr derfor ngdt til som forening at se kritisk p
vores tilbud og vurdere om vores medlemmer — ogssvege af dem — i tilstraekkelig grad har gavn
af foreningen i deres sociale liv. Det geelder ikkiadst i en tid hvor stigende besparelser giver
sygeplejepersonalet mere begraensede ressourgetaije hand om de svage patienters sociale liv.

Nyreforeningens hovedbestyrelse valgte derfor iesaper 2010 at nedseette et Patientstgtteudvalg.
Et udvalg, som har arbejdet pa at udvikle en ptigtteordning og blandt andet har undersggt,
hvad de svage patienter har af gnsker til Nyrefogams tilbud. Alt sammen med udgangspunkt i
begrebet alderisme, og med henblik pa at udviklvagksaette en reekke nye tilbud i samarbejde
med de enkelte kredsbestyrelser.

Nu foreligger de fagrste resultater af udvalgetepmib. Forude venter en spaendende proces, hvor de

mange ideer skal fgres ud i livet, sa de pa sigtueare med til at styrke de svage patienters
livskvalitet.

Med venlig hilsen

Solveig Lauridsen
Formand for Patientstgtteudvalget
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Del 1: Om patientstgtteordningens baggrund

Hvad er Patientstgtteudvalgets opgave?

Patientstgtteudvalgets opgave er, at udvikle ogkisaette aktiviteter seerligt rettet med aeldre, svage
0og immobile nyrepatienter.

De nye tiltag skal ligge uden for det, som denmtffg sektor kan tilbyde (eller forventes at
tilbyde). Nyreforeningens initiativer skal veeresistra plus, ikke en kritik af de kommunale
nedskeeringer.

Fundamentet er foreningens mange frivillige. Dea imglsats skal veere baseret pa de frivilliges
engagement; De stiller sig til rAdighed for de svpgtienter og treeder ind i deres livsverden. Som
venner og som stgttepersoner.

Hvem er med i Patientstgtteudvalget?

Patientstatteudvalget bestar af:

- Solveig Lauridsen, Formand for Patientstgtteudvaldedlem af Forretningsudvalget
- Stig Hedegaard Kristensen, Formand for Nyreforegring

- Ann Bellis Hansen, Formand Nyreforeningen, Kredgy#and

- Annette Dayyani, Sygeplejerske pa dialyse afsnjtSkjby Sygehus

- Sven Gerner Nielsen, Direktar for Nyreforeningen

Hvad er alderisme?

Patientstgtteudvalget har taget udgangspunkt ebegalderisme.

Alderisme betyder diskrimination pa grund af aldest lidt starre perspektiv handler det dog ikke
kun om alder, men om diskrimination af de svageegelh

Alderisme er et nyt begreb og det er seerligt céntes samfund, hvor det i vidt omfang er overladt
til det offentlige at tage hand om de eeldre, s\alpe handicappedes liv og vilkar.

Nyreforeningen skal have fokus pa alderisme, ferddel dialysepatienter er blandt de svage
grupper af patienter. De kan let blive udsat foskellige former for diskrimination. F.eks. nar der
udbydes arrangementer og aktiviteter som de ikkstand til at deltage i.

Med besparelser og nedskeeringer i hele den offfengkektor, er der desuden solid grobund for en
stigendegrad af alderisme. Der er derfor behov for et aedude stort fokus pa problemet.
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Hvem er seerligt udsat for alderisme?

Det er de eeldre, svage og immobile nyrepatienteedeseerlig risiko for at blive udsat for
alderisme.

De er karakteriseret ved;

- At de ofte kun har dialyse som livsindhold

- Atde er socialt isoleret

- At de ofte bor alene i egen bolig i eeldrecenter

- At de modtager dialyse peritonialt (posedialyselimjeelp fra hjiemmesygepleje
- At de ma transporteres liggende

Eller;
- At de er fysisk handicappede
- At de mangler den rette handicaphjeelp og/ellerepksgistance

Barn kan ogsa forekomme i malgruppen.

Hvad kan Nyreforeningen ggre for at begraense aluer?

Nyreforeningen skal saette aktivt ind for at silkaeforeningens aktiviteter er tilpasset og afstemt
med de enkelte patienters gnsker og behov. Ogseéage patienters.

Det handler om at styrke patientens "livsverdeji'dén tyske filosof Habermas). Patientens
livsverden er det rum, hvor han agerer, hvor hanghvor han er sig selv.

| patientens livsverden er der mange aktarer. Ratieselv, de pargrende, sleegt og venner, naboer
og maske ogsa enkelte af medarbejderne pa sygslaidetinger. Der er mange, ogsa flere end
naevnt. Jo flere og jo steerkere aktarer, jo steekedet sociale liv. Jo feerre og svagere aktawer, |
mere svaekket er det sociale liv.

Det er Nyreforeningens initiale opgave at gge,ddrb og forstgrre patientens og dennes families
livsverden, saledes at ogsa de svageste patieariegdre brug af nogle af Nyreforeningens tilbud.

Hvilke behov har de svage patienter?

Hvis Nyreforeningen skal undga alderisme, er delveadigt at en raekke af foreningens aktiviteter
bliver malrettet de svage patienter og deres behowat sikre, at foreningen rammer rigtigt, har
Patientstgtteudvalget derfor valgt at undersggervint den nuvaerende vifte af tilbud nar ud tikall
og er relevante ogsa for den svage malgruppe.

Patientstatteudvalget har derfor gennemfart ennsedelse pa sygehusene i Skejby og i Fredericia.
Dels for at skabe den rette viden og dels fordimtersggelse i sig selv kan veere med til at seette
fokus pa problemet og sikre, at man pa de enkéd@iager far en dialog om problemet. Det kan
inspirere og give anledning til lokale initiativer.

Undersggelsen er gennemfart i to step:

0 nyreforeningen

iv med vilje



1. En dialog med personalet pa sygehusesiejby og i Fredericia.

Malet var at identificere antallet af svage patentUndersggelsen har vist, at cirka 10 procedeaf
3800-3900 patienter pa de to dialysecentre hdriegriippen af svage patienter. Patienter, som
viser tegn pa adfeerd der matcher de kriterier, gatientstgtteudvalget har stillet op. Personalets
vurdering er dog kun et gjebliksbillede. De enkpliienters liv og situation eendres konstant og
personalets vurdering kan derfor aldrig blive Ipetecis.

2. En fokusgruppeundersggeldandt to mindre grupper af svage patienter.

| Fredericia deltog seks patienter, tre maend olwireder i alderen 46-82 ar. Fordelt med tre fra
hver af de to haemodialyseafsnit. | Skejby deltog personer, tre maend og to kvinder i alderen 33-
68 ar. Alle haamodialysepatienter.

Samtlige deltagere er rekrutteret via deres tilkmg til sygehusenes haemodialyseafsnit. Udvalget
er derfor opmaerksomt pa, at der kan veere svagenpatii malgruppen, som ikke er tilknyttet en
dialyseafdeling.

Undersggelsen har vist fglgende resultater:

- Hvad far du tiden i dialyse til ga medPatienterne fordriver tiden meget ens; De servidgo,
leeser, laver bengymnastik eller sover.

- Hvilke andre ting, kunne du teenke dig at lave lydietiden?Patienterne accepterer de
nuvaerende tilbud og har sveert ved at angive aligeaktiviteter, som de kunne gnske at lave
under dialysen.

- Hvis du under dialysen havde mulighed for at redné@ren hjeelper/ressourceperson, hvilke ting
kunne vedkommende s lave/hjeelpe niratiznterne gnsker at bruge en ressourcepersain til
tale med om sin sygdom, laese bgger eller hjeelpemnatidn.

- Hvis du havde mulighed for at rekvirere en hjeelgmgourceperson, hvilke
aktiviteter/arrangementer udenfor dialysetiden keidin s& bruge en sadan tiPatienterne
svarer; Hiemmebesgg, hjeelp til motion, handterktjsiee ting, eventuelt ogsa som hjeelp til
eegtefeelle/samlever.

- Hvis Nyreforeningen havde en gruppe af hjeelpersfrecepersoner, ville du sa gere brug af
disse?Patienternes svarer alt fra nej til hvis ja, dar lvehov.

- Hvis Nyreforeningen skulle lave feelles aktivitetedngementer bade i og udenfor for
dialysetiden, hvad kunne du sa foresRienterne svarer: Nogle tilbud om aviser, bedre
flernsyn, arrangementer til hgjtider, musik og sardjlugter (der ikke er for lange).

- Har du andre forslag/tiitag som Nyreforeningen kemymre for digNyreforeningen skal veere
med til at sikre den bedst mulige behandling ieligsaretider.

Der blev desuden givet udtryk for, at det — pagrafide gode intentioner — vil veere en naesten
umulig opgave at iveerksaette aktiviteter, bade uidgn for dialysecentrene, som kan ramme alle.
Det skyldes, at patienterne ikke har samme aldérandorskellige interesser. Man indretter sig
efter forholdene og de fleste passer sig selv. Maiggerne sove, eller mangler energi og ro pa
afdelingen. Desuden spiller den geografiske afstamiblle, nar det handler om at om at deltage i
visse af foreningens arrangementer.

Se i gvrigt bilag 1.
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Udvalget kan pa baggrund af undersggelsen konléuder

- At de indkomne svar baerer praeg af patienternesstilipg til systemet. Der er derfor behov for
at bryde og forebygge den tendens.

- At de svage patienter har behov for en malretsats.

- At malgruppen alene bar vaere de svage patientemddialyse. Det vil veere en omfattende
opgave at ramme alle svage patienter, ogsa denfardgiyehusvaesenet. Det har de enkelte
kredsbestyrelser ikke ressourcer til og det eradarbdvendigt at indskeerpe malgruppen.

Hvad kan Nyreforeningen tilbyde?

Nyreforeningen kan tilbyde en Patientstgtteordnidet er en ordning, hvor frivillige sociale
hjeelpere, kan veere med til at statte og hjeelpeagespatienter.

De frivillige hjeelpere tilknyttes en kontaktpersiote enkelte kredsbestyrelser. Kontaktpersonen
skal fungere som bindeled og koordinator mellemybelse, de frivillige, de enkelte medlemmer
og sygehusenes dialyseafsnit, sa de i samarbejtielmgskab kan szette nye aktiviteter og sociale
arrangementer i gang.

Alle tilbud og aktiviteter skal tilpasses malgrupfamal, gkonomi og ressourcer i den enkelte
kreds.

De frivillige hjeelpere skal rekrutteres specifikkidpgaven og sikres de ngdvendige kurser.
Samtidig skal der pa Nyreforeningens hjemmesidbeskanulighed for at f& information,
inspiration og dele viden.

Nyreforeningen skal veere kendt som en forening, dheoer vilje til at yde en frivillig indsats.
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Del 2: Om patientstgtteordningens struktur

Hvad kan patientstgtteordningen tilbyde?

Patientstatteordningen byder pd mange mulighedefrilllige hjaelpere kan bista med alt lige fra
at veere "en god ven at snakke med” til at fungera kgrestols- eller handicaphjaelper, give hjeelp
til motion eller vaere med til at laese en bog adleavis op. De kan ogsa ga ind i rollen som
besggsven, ledsage patienten til et foredrag,rtdatgraf eller lignende, eller maske bare splle
spil eller hjeelpe med at skrive et brev. Det aftheetdpt af, hvad der er aftalt.

Stgrre arrangementer kan f.eks. vaere: Et luciagpp@gpg pa andre afdelinger, musik eller
sangarrangementer, motionsaktiviteter, informatioader (med sygehusets personale), eller en
sommerudflugt, hvor de hospitalets sygeplejerakatares med. Det sidste skaber tryghed og giver
patienterne et skub. En anden mulighed er et mantigskursus for dialysepatienter (efter bogen
"Mad der smager"). Det foregar pa skole, sa delangatienter deltager aktivt.

Hvem kan bruge patientstgtteordningen?

De enkelte kredse kan selv ggre brug af de frggllhjeelpere til egne arrangementer og ved
kredsens tilbud til de svage patienter.

Det enkelte medlem og sygehusets personale kanelesienvende sig til kredsens kontaktperson,
for i samarbejde at tilretteleegge tilbud og arrangeter, indenfor de muligheder og ressourcer der
er til stede i kredsen.

Hvem har hvilke roller i patientstgtteordningen?

Kredsbestyrelserne skal,

- Have gje for de svage patienter; De skal veere 'tleeménnesker”.

- Sikre, at der skal laves tilbud, som enten ertéitekte mod de svage patienter eller som i
form og indhold tager hgjde for, at alle medlemiweer deltage.

Kontaktpersonerne skal:

- Veere medlem af de lokale kredsbestyrelser — ogefitengom bindeled mellem kredsbestyrelse,
de frivillige, foreningens medlemmer og sygehusehalyseafsnit.

- Seette aktiviteter i gang, i samarbejde med kredigtetse, dialyseafsnit, de frivillige og
medlemmet selv.

- Skabe dialog med sygehusenes dialyseafsnit; Ddifrevskal fale sig velkomne og tilbuddet
om Patientstgtteordningen skal formidles korrdiddirette patienter.

- Godkende de frivillige hjeelpere, fungere som rolbelel og sikre at de frivillige hjeelpere
overholder geeldende regler.

- Koordinere tilbud, aktiviteter, gkonomi og ressairdddministrere de frivilliges tilbud om tid
og eventuelle behov for afregning.
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De frivillige sociale hjeelpere skal;

- Have lyst og vilje til at skabe liv og gleede bladdtsvage patienter.

- Gare det, der er aftalt, sammen med den enkelienpalaske handler det for patienten blot
om, at der jaevnligt kommer én, som man kan snakée m

- Hjeelpe den lokale kontaktperson og personalet garsysenes dialyseafsnit med at stable
hyggelige arrangementer pa benene.

Hvad kan Nyreforeningen tilbyde de frivillige?

Alle Nyreforeningens frivillige skal have et kursom Foreningens virke, nyresygdomme,
nyrepatienters livskvalitet, etik og moral, komnkation, adfeerd som frivillig og en introduktion
til foreningens opgaver og tilbud.

Nar kurset er gennemfgrt udstedes et diplom, sonis Ipé at den enkelte er godkendt som frivillig
hjeelper. De frivillige bliver herefter forsynet madvneskilt og et visitkort med foreningens logo.

De enkelte kontaktpersoner skal ligeledes haveiestus. Her vil fokus veere pa opgaven som
koordinator og kontaktperson. Det geelder: kommuiokamed patienterne, foreningens
forventninger til den rette rollemodel, patientstgtdningens struktur og organisatoriske
opbygning, gkonomi og information om patientstatiemgens aktiviteter i de enkelte kredse.

Der afholdes kurser for kontaktpersoner og frigélihjeelpere en gang hvert ar. Fagrste gang bliver i
foraret 2012, hvor kredsformaendene vil veere ineftered. Et opfalgende kursus for
kontaktpersoner og frivillige hjeelpere kommer i&m@t 2013, og pa sigt skal der ogsa afholdes et
faelles arsmgde.

Hvor kan man finde mere information?

Pa Nyreforeningens hjemmeside skal der tilfgrefstit med information om "Patientstgtte”. Her
skal kredse, frivillige, sundhedspersonale og nmadier kunne orientere sig om
patientstgtteordningen. Der skal f.eks. veere ensayteover kontaktpersoner, katalog over mulige
frivillige opgaver, en beskrivelse af projektetadie, en praesentation af relevante kurser og
lignende. Desuden foreslas en "speaker” lagt ind.

Pa hjemmesiden skal der desuden veere et forunidimgdg erfaringsudveksling. F.eks. i form af
en blog eller et debatrum. Her skal man kunne hefdemation og inspiration om de aktiviteter
der tilbydes overalt i landet og det skal vaere giudt fortaelle de sma succeshistorier, indsaette
billeder og lignende.

Pa Nyreforeningens hjemmeside vil der desuden blin®nceret efter nye frivillige hjeelpere. Det
vil samtidigt ske via Nyrenyt og Septembernet,digm de lokale kredse opfordres til at annoncere i
lokalbladene.

Hvad koster patientstgtteordningen?

Nyreforeningen vil i det farste ar give et tilskiiicde kredse, der arrangerer tilbud szerligt rettet
mod de svage patienter. Det ggres ved et arliggétibrev”. Dermed kan der doneres til udvalgets
projekt: Frivilligt socialt patientstatte.
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De indkomne midler gremaerkes og disponeres af geizaba vidt muligt ubureaukratisk og med
mulighed for bade at statte enkeltpersoner, grupgéwredse. Der henseettes desuden et belgb til
kurser i &r 2012 og 2013.

Frivillige hjeelpere honoreres for rejseudgiftelgsi@s at det sker efter kredsens regler, men
administreres af Nyreforeningens sekretariat.

Koordinatorer kan sgge Patientstgtteudvalget onmarkisk statte til aktiviteter rettet mod
malgruppen. Sekretariatet udfaerdiger en "skabeilibiispiration for en ansggning om midler til
frivilligt socialt arbejde.

Hvordan kan Nyreforeningen udbrede kendskabet til
patientstgtteordningen?

Patientstgtteudvalget har Igbende orienteret Nyg@afogens forretningsudvalg, hovedbestyrelse,
kredsbestyrelser, kontaktpersoner, de frivilligeelgjere og pa Nyreforeningens hjemmeside.

Herudover pataenkes falgende for at praesenterenfstitieordningen for medlemmer og brugere:
- Patientstgtteordningen fremlaegges til godkenddiseeningens hovedbestyrelse i januar 2012
- Patientstgtteordningen praesenteres ved Nyrekorkemdnanuar 2012

- Information om patientstgtteordningen fremsende®efrologiske sygeplejersker

- Information om patientstgtteordningen fremsendeagefrologisk selskab

- Projektbeskrivelsen udleveres til kredsene, koptisoner og de frivillige

- Der udarbejdes en pjece om patientstgtteordninperugerne

Det ventes desuden, at de enkelte kredse i lgbet af 2012 formidler
information om patientstgtteordningen til egne medlemmer, sdvel som til de
tilknyttede samarbejdspartnere i sundhedsvasenet.

Hvad er perspektivet for patientstgtteordningen?

Siden begyndelsen i september 2010 har patierstdtiingen veeret under lgbende udvikling. Der
er nu tilmeldt kontaktpersoner i de fleste kredkefrivillige er begyndt at melde sig, der er lagt
planer for det farste ars kurser, gkonomi og farban patientstatteordningen skal praesenteres for
omverdenen og seettes i gang i kredsene i 2012.

Fremtiden byder dog stadig pa store udfordringer. €kal annonceres efter flere frivillige
hjeelpere, sikres kontaktpersoner i alle kredsedwikies nye tilbud og aktiviteter. Endvidere skal
der skabes kontakt til og dialog med sygehusenesdaalyseafsnit, sa patientstgtteordningen kan
blive indarbejdet i kredsenes og brugernes natubigyvidsthed. En proces, der vil tage tid.

Der arbejdes desuden pa at forankre ordningen isaganisk i 2012. Det skal ske i lokale

patientstattegrupper i de enkelte kredse med etaktperson i spidsen. Efter det farste ar
overtages den fulde gkonomi af kredsen.
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Pa Nyreforeningens hjemmeside skal et katalog mgige frivillige opgaver labende holdes
opdateret, ligesom en dialog og erfaringsudvekskaj holdes i gang.

Arskurser skal arrangeres i samarbejde med kursasyet og pa sigt skal der desuden etableres en
database med frivillige hjeelpere, der kan ligggtiind for sekretariatets administrative arbejde
med navneskilte, visitkort m.m.

Hvis disse tiltag, indenfor en trearig periode gkiar den gnskede virkning, ma det overvejes, om
der ogsa skal tages kontakt til andre foreningedt szenme formal.

Endelig er perspektivet, at Patientstgtteordnireden udvikles til at veere et tilbud til alle aeldre,
svage og immobile nyrepatienter — uanset hvilkagmibse, uanset hvor de feerdes og hvor de bor.
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Bilag 1: Undersggelsens resultat

Antal patienter tilknyttet dialysecentrene 1 alt | alt | alt, Skejby og Ca.i

Fredericia | Center i Fredericia procent

Skejby Dialysecentre

Antal patienter i alt nyreambulatoriet 1500 230@24 | 3800 - 3900
Preedialyseptt 350 Ca. 160 | Ca. 510
P-dialyseptt 40 Ca. 65 - 70 Ca. 105-110
Kun dialyse peritonialt med hjeelp fra | 5 Vides ikke | Ca.5 4,5
hjemmesygepleje
Transplanterede 60 Ca. 430 | Ca. 490
Antal patienter tilknyttet
haemodialysecenter 99 Ca. 245 Ca. 344
/ldre svage og immobile nyrepatienter, Ca.i
karakteriseret ved: procent
Ofte kun at have dialyse som livsindhold Ca. 4 11 Ca. 15 4,3
Ofte er socialt isoleret 4-6 5 9-11 3,1
Ofte bor i egen bolig i eeldrecenter 7 Flere en¢ Flere end 14 1,7
Ofte ma transporteres liggende 0 9-10 9-10 2,9
Ofte er fysisk handicappet 9-10 Flere end 24 33-34 9,8
OBS — A6 - Blind/gangbesveeret
Ofte oplever mangel pa handicaphjeelp| 2-3 Vides ikke | Over 2-3 0,8
og/eller plejeassistance
Antal bgrn 0 0 0 0
Andre patientgrupper 3 HHD 11 HHD Mere end 14 4,0

A 6 ikke

oplyst
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