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Fremtiden i Nyreforeningen
Nyreforeningen står over for mange 
nye udfordringer i den nærmeste tid. 
På landsmødet i april 2015 fortalte jeg, 
hvad jeg mener, vi skal fokusere på de 
kommende år. Her får I et uddrag af 
mit oplæg.

Økonomi
Vi har en stor udfordring, da vore ind-
tægter har været for nedadgående i de 
seneste år. Nyreforeningen har indtæg-
ter på kontingent, lotteri, tips-lotto-
midler, arv og gaver samt forskellige ar-
rangementer, der kommer af gode idéer 
hos medlemmerne.

Det er specielt vort lotteri, der har slået 
fejl. Vi har ikke fået solgt så mange lod-
sedler som planlagt, hvilket har givet 
et stort minus på indtægtssiden. Tips-
lottomidlerne er også for nedadgående, 
da folk har valgt andre og nye former 
for spil, som ikke skal a�evere noget af 
overskuddet til foreningslivet i Dan-
mark. 

Hvis vi skal se på vore muligheder for at 
forbedre vore indtægter, så har vi mu-
lighed for at øge indtægterne ved at øge 
vore kontingentindtægter. Her er der 
mulighed for at øge medlemstallet og 
sætte vort kontingent op. Jeg tror, vi er 
nødt til at bruge begge midler til at øge 
vore indtægter.

Lotteriet er i fuld gang og der er mange 
gode folk rundt om i landet, der gør en 
stor indsats for at få lotteriet på fode 
igen. Jeg tror på, det vil lykkes i år!
 
Arv og gaver svinger meget fra år til år. 
Vi har dog i de senere år set, at �ere ar-
vemidler doneres til kredsene, hvilket 
er dejligt for den enkelte kreds, men gi-
ver meget forskellige betingelser 
for foreningens 16 kredse. 

Vi er nødt til at se på fordelingen af 
indtægter og udgi�er mellem lands-
forening og kredse, hvis vi skal holde 
fast i en stærk forening, der kan arbejde 
politisk og oplysende til gavn for vore 
medlemmer og sundhedsvæsenet i 
Danmark. Vi skal have et stærkt sekre-
tariat, og jeg vil arbejde for, at vi kan få 
penge til at ansætte en fundraiser, der 
kan ska�e �ere midler til Nyreforenin-
gen. 

Kommunikation og struktur
Vi skal hele tiden sørge for, at Nyrefor-
eningen bliver mere synlig i den o�ent-
lige debat. Vi er meget i medierne, men 
det kan altid gøres bedre. Internt i Ny-
reforeningen skal kommunikationen 
også forbedres. Her tænker jeg specielt 
på kommunikationen mellem udvalg, 
regioner og kredse samt kommuni-
kationen til Hovedbestyrelsen. Vi vil 
forsøge at se på strukturen og kommu-
nikationen mellem de forskellige orga-

ner i den kommende tid. Har vi f.eks. 
valgt at nedsætte de rigtige udvalg? Jeg 
tror, vi skal have set hele vores udvalgs-
struktur e�er i sømmene.

Frivillige
Rundt omkring i forskellige kredse, 
udvalg og bestyrelser mangler vi nogle 
�ere ildsjæle. Folk der vil arbejde for 
Nyreforeningen og for medlemmerne. 
Vi skal være åbne over for nye frivillige 
og blive bedre til at beskrive nøjagtig, 
hvilke arbejdsopgaver vi gerne vil have 
løst. Derved bliver det lettere for nye 
frivillige at byde ind på netop det job, 
som passer til ens person. Man er o�e 
god til det, man kan lide! Vi skal huske 
at give ansvar til frivillige, der går ind 
i arbejdet. Ansvar og arbejdsopgaver 
skal følges ad.

Husk det vigtigste for os alle er at nyde 
livet og sørge for at få livskvalitet ind i 
hverdagen!

Hvis...
... alle I medlemmer ska�er blot ét nyt 
medlem, så bliver Nyreforeningen en 
slagkra�ig forening på 11.000 medlem-
mer, og økonomien vil blive væsentlig 
forbedret. 

Husk at i år kører vi kampagnen Jo �ere 
jo bedre. Det betyder, at du får et Su-
pergavekort på 200 kr., hvis du ska�er 
et nyt medlem. Læs mere på: 
www.nyreforeningen.dk jo-�ere-vi-er.

AF jAn RishAvE

LAnDsFORmAnD, nYREFOREninGEn

lederen

Jeg er medlem af Nyreforeningen

-og det er jeg, fordi min kusine har en  

nyresygdom, men også for at støtte et 

godt formål ...
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Christian bliver voksen som 
18-årig. Pludselig ligger han 
i en hospitalsseng med nyrer 
og lunger, der er ved at svigte 
ham. Mens vennerne fester 
videre, må Christian i dialyse 
og helt andre tanker presser sig 
på. ”Når man som 18-årig be-
gynder at tænke på, hvor gam-
mel man mon bliver og hvad 
man når at opleve, så gør det 
noget ved en,” siger Christian.
AF KARinA ERTmAnn KRAmmER OG 

KARinA suhR

Det starter i 2006. Christian vågner om 
natten, gennemblødt af blod fra kra�ig 
næseblod. Det sker gentagne gange. E�er-
hånden går Christian til sin læge, og han 
bliver sendt til undersøgelse �ere forskel-
lige steder, inden han ender hos en spe-
cialist i bindevævssygdomme. Her får han 
diagnosen Wegeners. 

Christian får taget blodprøver og kommer 
i penicillinbehandling, og det hjælper til-
syneladende. Derfor glemmer Christian 
også alt om Wegeners indtil et års tid se-
nere. ”Jeg var startet i lære som tømrer 
og begyndt at gå meget i byen. Det kørte 
på fuldt tryk, og jeg følte at jeg kunne alt. 
Jeg havde lige holdt 18 års fødselsdag, da 
jeg �k in�uenza-symptomer og næseblod 
igen, og jeg havde ondt overalt.” 

Christian tager til sin egen læge, som ikke 
vurderer, at der er noget i vejen med så-
dan en frisk ung mand. Christian bliver 
dog ved med at opsøge lægen og påpeger, 
at noget er galt, og e�er et par dage får 
han penicillin igen. Det hjælper ikke, og 
Christian må til sidst tage hjem fra arbej-
de med voldsom feber og ledsmerter. ”Jeg 
ligger derhjemme og koger løs, og på et 
tidspunkt begynder jeg at tisse blod. Læ-
gen afviser stadig, at der kan være noget 
galt, men jeg presser på og bliver til sidst 
sendt på sygehuset i Roskilde for at få ta-
get en blodprøve,” husker Christian. 

”Da svaret på blodprøven kommer, ringer 
de til mine forældre og beder dem kom-
me med det samme. Den er helt gal. Mine 
forældre kommer grædende ind sammen 

En god dag 
kommer ikke dårligt igen

portrættet
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med tre forskellige læger. De fortæller, at 
nyrerne ikke fungerer. Min første tanke – 
jeg vidste jo intet om nyrerne – er, at de 
sikket nok skal komme til at virke igen. 
De spørger ind til en masse symptomer, 
som jeg pludselig kan se, at jeg har ha�. 
De fortæller, at min kreatinin ca. skal 
ligge mellem 60 og 110, men at min a�e-
nen før lå på 700 og i dag på 1.100. Uden 
at vide præcis, hvad det betød, kunne jeg 
godt se, at det nok var ret skidt. Nyrerne 
var så ikke mit eneste problem, sagde de, 
mine lunger var faktisk det største pro-
blem lige der. Så jeg blev scannet på kryds 
og tværs. På et tidspunkt spørger min far, 
om det hele kan skyldes Wegeners. Det får 
en læge til at spærre øjnene op. Han hi-
ver nærmest fat i min far og spørger: Hvor 
vidste du det fra? Det viser sig så, at det er 

Wegeners, der er skyld i alt det her, men 
det står åbenbart ikke i min journal, at jeg 
har Wegeners,” forklarer Christian.
  
”I starten tænkte jeg, at det var noget, 
der ville tage et par uger, og så kunne jeg 
komme videre i mit liv. Jeg var i gang med 
at tage kørekort, da alt det her skete, og 
det skulle jeg da være færdig med – jeg 
havde slet ikke tid til at ligge på sygehu-
set! Jeg kan tydeligt huske, at jeg sagde til 
min læge, at jeg skulle til køreprøve ugen 
e�er, jeg var blevet indlagt. Men det kun-
ne der ikke blive tale om.”

Endnu en ting, der kan være 
galt med mig…
Christian tilbringer �ere uger på syge-
huset, og alvoren går e�erhånden op for 
ham. ”Jeg måtte pludselig ikke drikke 
mere end 800 ml om dagen. Du kan tro, 
at jeg først blev rigtig tørstig, e�er jeg �k 
det at vide,” griner Christian og fortsætter 
”De fortæller mig om alt det, jeg ikke må 
spise, og lige pludselig er det det eneste, 
jeg har lyst til. Det var hårdt.”

Christian skal også vænne sig til at få �ere 
forskellige typer medicin, og noget af det 
har ubehagelige bivirkninger, som det er 

svært for ham at forholde sig til. ”På et 
tidspunkt skal jeg have et nyt præparat, 
og lægen spørger i den forbindelse, om jeg 
har overvejet at få børn inden for det næ-
ste stykke tid. Det havde jeg ikke lige, og 
lægen svarede: ’Det vil jeg også stærkt fra-
råde, for hvis du får børn lige nu, så kom-
mer de til at blive meget mærkelige’. Han 
talte meget direkte om tingene. Det kunne 
jeg egentlig godt lide, men her synes jeg 
ikke, det var sjovt. Hvad nu hvis jeg gerne 
vil have en familie en dag – hvad gør jeg 
så? Det har jeg været nervøs for siden, 
men lige på det tidspunkt var det svært at 
forholde sig til. Jeg var 18 år og ikke klar 
til at få børn, og der var så mange andre 
bekymringer og ting, jeg skulle forholde 
mig til. Det hele rodede rundt oppe i mit 
hoved. Da lægen sagde, at jeg måske kun-
ne få problemer med at få børn, tænkte jeg 
bare; åh nej, endnu en ting der kan være 
galt med mig.”

Og det er ikke kun medicin og restriktio-
ner, der tærer på Christian, han begynder 
også at bekymre sig om sin fremtid.

En god dag kommer ikke 
dårligt igen
”Jeg kan tydeligt huske det – jeg var så 
bange – jeg havde en periode på et par 
måneder, hvor jeg ikke sov om natten. 
Enten lå jeg og græd eller også lå jeg og 
lyttede til min krop på en helt gal måde. 
Jeg kunne ikke falde til ro, hjertet ham-
rede. Så tændte jeg radioen og lå og hørte 
lav musik, nogle gange til kl. 04 om mor-
genen. Jeg græd mig selv i søvn. Jeg var 
bekymret og bange for at dø. Jeg snakkede 
med mine forældre, de har altid været der 
for mig, men det var lidt svært, for når jeg 
blev ked af det, blev de det også.”

En god dag 
kommer ikke dårligt igen

De fortæller mig om 
alt det, jeg ikke må 
spise, og lige pludse-
lig er det det eneste, 
jeg har lyst til.

“

< Christian er 26 år gammel og arbejder til dagligt som tømrer. han blev syg da han var 18 år, 
og er i dag transplanteret med sin mors nyre. 
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Udover angsten og bekymringerne fulgte 
også en følelse af uretfærdighed. ”Jeg syn-
tes, at det var mega urimeligt. Jeg har al-
drig været syg, jeg har aldrig ødelagt min 
krop med cigaretter eller sto�er. Jeg har 
altid dyrket motion og været i god form 
og så sker det alligevel for mig.”

E�er �ere uger på sygehuset ser det bedre 
og bedre ud, og man vurderer, at Chri-
stian kan klare sig uden dialyse, men med 
meget jævnlige kontroller. Således går der 
et halvt år, og så skal Christian forberede 
sig på dialyse igen. Christians mor bliver 
udredt som donor, og det ender med, at 
han får morens ene nyre. Siden trans-
plantationen har Christian levet et ganske 
normalt liv, men der er alligevel sket en 
forandring i ham.

”Sygdommen har gjort, at jeg er blevet 
meget hurtigt voksen. Jeg havde nogle 
gode år fra 14 til 18, hvor der var gang i 
den, der skulle ske noget og festes igen-
nem. Så på den måde sidder jeg ikke nu 
og synes, der er noget, jeg savner. Jeg be-
gyndte at sætte pris på nogle andre ting 

end før, og mine værdier og prioriteter 
har ændret sig. Det gik f.eks. op for mig, 
hvor meget min familie betyder for mig. 
Mine jævnaldrende kunne ikke forstå det, 
og nogle af mine venner forstår det stadig 
ikke. Men jeg kan godt lide roen, og min 
tilgang til livet er, at den gode dag, der har 
været – f.eks. i dag – den kommer i hvert 
fald ikke dårligt igen. 

Jeg har nok altid ha� den der ro og vidst, 
hvad jeg ville og hvem jeg er, så jeg tror 
ikke, at sygdommen og det jeg har været 
igennem har påvirket mig til at blive en helt 

anden person, end jeg ellers ville være ble-
vet. Men når man som 18-årig begynder at 
tænke på, hvor gammel man mon bliver og 
hvad man når at opleve, så gør det da noget 
ved en. Jeg ved ikke, om man kan sige, at 
jeg er bange for at dø i en tidlig alder, men 
det ligger da i baghovedet, når jeg f.eks. 
tænker, at jeg gerne vil have børn tidligt.”

Er du bare nyresyg?
Christian møder sin kæreste Signe for �re 
år siden. Da de møder hinanden og skri-
ver sammen, fornemmer Signe hurtigt, 
at der er et eller andet, som Christian har 
brug for at få fortalt. Da han så fortæller, 
at han er nyretransplanteret, er Signes re-

aktion: ”Nå, er du bare nyresyg?”. Signes 
mor er nemlig også nyretransplanteret, 
og hun er vokset op med en mor, som til 
tider har været rigtig dårlig på grund af 
sygdommen.

Signe fortæller: ”Jeg havde ikke en masse 
spørgsmål eller brug for forklaringer, jeg 
havde jo været det hele igennem en gang 
før. Men det var lidt spændende og jeg 
blev interesseret i at høre, hvordan han 
lever sit liv som nyretransplanteret. Jeg 
fandt ud af, at der er stor forskel. Min 
mor er dårlig, og det er Christian ikke. Så 
jeg tænkte ikke så meget over det, for jeg 
kunne jo med det samme se, hvordan han 
bare tog på arbejde og levede livet.”

Der var dog en enkelt ting, som Signe spe-
kulerede på i den første tid sammen med 
Christian. ”Jeg tænkte over, hvad der ville 
ske, hvis vi nu ikke kunne få børn. Men 
jeg blev enig med mig selv om, at hvis det 
ikke kunne lade sig gøre, så måtte vi jo 
bare �nde noget andet at bruge livet på.”

Nu venter Christian og Signe et barn til 
september. For Christian er det en helt 
særlig nyhed, da Signe fortæller, at hun er 
gravid.

”Jeg blev simpelthen så glad, da vi fandt 
ud af, at Signe er gravid. Faktisk gik det 
lynhurtigt, da vi først havde besluttet, at vi 
ville have et barn. Jeg �k bekræ�et, at alle 
de der bekymringer, jeg har ha� i mange 
år, dem kan jeg feje til side. Nu lykkedes 
det, og det er fandme en sejr!,” siger Chri-
stian med et stort smil. ”Det er en drøm, 
der går i opfyldelse. Det er meningen med 
livet, synes jeg, at skabe min egen fami-
lie...” Og Signe supplerer: ”Vi skal bare 
nyde det og tage en dag ad gangen. Man 
ved aldrig, hvad der sker i morgen.”

Christian og signe venter barn til september og glæder sig meget til at 
blive forældre og skabe deres egen familie.

...min tilgang til 
livet er, at den gode 
dag, der har været 
– f.eks. i dag – den 
kommer i hvert fald 
ikke dårligt igen. 

“
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...det taler vi om på 

kort nyt

Har du noget at tilføje eller har du selv et emne, du gerne vil dele og få andres syn på, 
så bliv medlem af Nyreforeningens Facebook-gruppe. Du finder gruppen 
ved at gå ind på www.facebook.com og søge på nyreforeningen. 

Sundhedsdata skal give  
bedre forhold for patienter
Borgerne skal have bedre adgang til deres egne patientin-
formationer. Det er en del af Danske Regioners nye sund-
hedspolitik ”Sundhedsdata i spil”. Patienter skal bl.a. have 
hurtigere adgang til oplysninger om sig selv, så eksempel-
vis de tre ugers ventetid, der i øjeblikket er på prøvesvar fra 
hospitalet, �ernes. For patienter skal gøres til medspillere i 
egen behandling. Sådan lyder en af �ere visioner i den nye 
sundhedsdatapolitik. 

Derudover er ambitionen, at :
•	 Brugen af sundhedsdata skal udbredes for at styrke 

sundhedsvæsenet.
•	 Borgerne skal have bedre adgang til egne data og på den 

måde involveres i eget sygdomsforløb. 
•	 Borgerne skal kunne se, hvem der har adgang til deres 

patientoplysninger.
•	 Borgernes egenindsamlede data - eksempelvis puls- og 

blodtryksmåling - skal benyttes bedre til forebyggende 
behandling.

Læs mere på regioner.dk.

Minister vil se på patientinddragelsesudvalg

Sundhedsministeriet vil se på en ændring af de nuværende 
regler for medlemmer af patientinddragelsesudvalg, så de 
fremover kan få dækket udgi�er til blandt andet transport, 
forplejning og erstatning for tabt arbejdsfortjeneste. Sådan 
lyder det i et svar til Folketingets Sundheds- og Forebyggel-
sesudvalg fra sundhedsminister Nick Hækkerup.
 
Danske Patienter har opfordret til at ændre lovgivningen på 
området, og det er positivt, at man fra politisk hold er klar til 
at sikre medlemmerne af patientinddragelsesudvalg ordent-
lige arbejdsbetingelser. Økonomisk kompensation kan sikre, 
at personer ikke a�older sig fra at stille op af økonomiske 
årsager. Dermed kan en ændring af reglerne skabe grundlag 
for, at det bliver engagement og viden, der tæller i rekrutte-
ringen – og ikke pengepungen.

• Er der nogen, som har prøvet at flyve med en p-dialyse natmaskine, og ved 
om man skal angive den som specialbagage?

• Er der nogen af jer, der har erfaring med at få det dårligt ved justering af 
medicin? jeg er lige blevet sat ned i dosis af immundæmpende medicin, men 
jeg føler mig utilpas og er svimmel.

• Har nogle af jer svært ved at passe fuldtidsjob pga. nyresten?

foto: Colourbox
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Diæt ved nyresten
Nyrestenspatienter er igen-
nem tiderne blevet udsat for 
et utal af ”forebyggende” ko-
stråd. Der �ndes imidlertid 
kun ganske få råd, der er testet 
for deres virkning og e�ekt. 
Skrappe kostråd kan ikke ret-
færdiggøres, idet der ikke er 
nok dokumentation for dette.  

AF KLinisKE DiæTisTER AnnE WinsnEs 

RAsmussEn OG AnnE mARiE LOFF

Visse fødevarer kan fremme nyrestens-
dannelse hos personer, som har tendens 
til at danne nyresten. Der er ikke bevis for, 
at personer uden tendens til at danne ny-
resten, kan fremprovokere nyresten ved at 
spise for meget af disse fødevarer. Udover 
kosten kan gener, miljøet, kropsvægt og 
væskeindtag påvirke nyrestensdannelse.

Det gælder for alle nyrestenspatienter, at 
det er vigtigt at drikke meget væske for at 
skylle de stendannende små krystaller ud 
med urinen, inden de bliver til sten. Dette 
kostråd anses for at være det allervigtigste. 
Drik 2-3 liter væske dagligt, så der dannes 
mindst 2 liter urin. Drik primært vand og 
fordel det gerne på hele døgnet. 

Typer af nyresten
Der �ndes typisk 4 forskellige typer af 
nyresten, som behandles diætmæssigt 
forskelligt. Derfor er det vigtigt at vide, 
hvilken nyrestenstype man forsøger at be-
handle.

Calciumsten er den mest almindelige og 
�ndes som enten calcium oxalat (oxal-
syre) eller calcium fosfat sten. Ca. 75  % 
af alle nyrestenspatienter har denne sten-
type. Calcium oxalat sten dannes, fordi 
tarmen udskiller ekstra meget calcium og 
oxalat til urinen. Dette kan i sjældne til-
fælde også forekomme, hvis man er ope-
reret i tarmen. Calcium fosfat sten dannes, 
når der er meget calcium i urinen, og uri-
nen samtidig er basisk (har et højt pH).

Urinsyresten dannes, når urinen er 
vedvarende sur (lav pH). Ca. 5-6 % har 
denne stentype. En diæt rig på dyriske 
proteiner kan øge urinsyren i urinen, som 
dermed bliver sur. Den koncentrerede 
urinsyre kan bundfælde og danne en sten 
af sig selv eller sammen med calcium.

Cysteinsten opstår som følge af en med-
født genetisk disposition. Cystein i større 
mængde end normalt udskilles i nyrerne 
og ledes til urinen.  Ca. 1 % af alle nyre-
stenspatienter har denne type sten.

Struvitsten dannes i forbindelse med eller 
e�er betændelsestilstande i nyre og bæk-
ken. Ca. 10-20 % har denne stentype, der 
formodentlig ikke kan behandles med 
diæt.

Salt 
Natrium fra salt får nyrerne til at udskille 
mere calcium i urinen. Høje koncentra-
tioner af calcium bindes med oxalat og 
fosfat og danner sten. Smag maden til 
med krydderier og citron for at kompen-
sere for smagen af salt. Man kan evt. fylde 
saltkværnen halvt med gro� peber eller 
tørret chili, herved får man kun den halve 
mængde salt. Tilbered middagsmaden 
med friske råvarer og spis gerne resterne 
til frokost for at undgå salt fra alminde-
ligt pålæg, hvor indholdet generelt er højt. 
Brød kan indeholde meget salt. Man kan 
selv bage brød med mindre salt (1-2 tsk. 
salt pr. kg mel). Se e�er det grønne nøgle-
hulsmærke eller sammenlign indholdet af 
salt på varedeklarationer. 

Dyrisk protein øger udskillelsen af 
calcium og reducerer udskillelsen af citrat 
med urinen. Citrat forebygger nyresten, 
men syren i dyrisk protein reducerer 
citratindholdet i urinen. Desuden indehol-
der dyrisk protein puriner, der nedbrydes 
til urinsyre. Vælg �adt pålæg til frokost el-
ler vegetabilsk pålæg, f.eks. en karto�el- el-
ler bananmad. Du kan også spise en fyldig 
salat med pasta, ris, bulgur, couscous eller 
kerner (vælg helst fuldkornsprodukterne), 
grøntsager og lidt kød eller �sk. Spis kun 
en halv portion kød, �sk, �erkræ og æg 
til a�ensmad. Fyld i stedet tallerkenen op 
med grøntsager, karto�er/ris/pasta. Tør-
rede bønner, linser og ærter bidrager des-
uden med gode planteproteiner, men skal 
undgås ved tendens til urinsyresten pga. et 
højt purinindhold.

fotos: Colourbox
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Calcium binder oxalat fra maden, inden 
det når at blive til nyresten. Det er derfor 
vigtigt, at kosten er rig på calcium. En halv 
liter mælkeprodukt og 1 skive ost giver et 
godt bidrag. Derudover er f.eks. grønkål, 
broccoli og havregryn calciumrige.

Oxalat (oxalsyre) fra maden kan øge 
mængden af oxalat i urinen, hvor det i 
kombination med calcium danner calci-
um oxalatsten. Oxalat �ndes i særligt høje 
mængder i spinat, rabarber, nødder, hve-
deklid, rødbeder, cacao og chokolade. Te 
og ka�e øger oxalat, men e�ekten ophæ-
ves, hvis man kommer mælk i. Ligeledes 
kan non-oxal tilsættes f.eks. rabarbergrød 
og stuvet spinat. C-vitamin omdannes til 
oxalat i kroppen, derfor skal ekstra tilskud 
undgås.

Puriner nedbrydes til urinsyre. De �ndes 
især i kød og �sk – i særligt høje mængder 
i indmad, bælgfrugter og drikkevarer med 

alkohol.
Cystein �ndes i særligt høje mængder i 
ost, nødder, hørfrø, sesamfrø, birkes og 
æg. 

Citrat hæmmer dannelsen af sten fra kry-
staller af calcium oxalat og calcium fosfat. 
Ved at spise frugt og grøntsager, kan du 
øge mængden af citrat i urinen og der-
med forebygge calciumsten. Urinen bliver 
mere basisk, derved forebygges urinsyre-
sten.

Væske er, som nævnt i indledningen, det 
formodentlig vigtigste kostråd!

Kostråd
Calcium oxalat Calcium fosfat urinsyre Cystein struvit

Begræns 
salt

X X

Begræns 
dyrisk pro-

tein

X X X X

Andet Vigtigt at få nok cal-
cium fra kosten eller 
tilskud.
undgå levnedsmid-
ler med højt oxalat 
indhold

Vigtigt at få nok cal-
cium fra kosten eller 
tilskud.

Begræns purinhol-
dige levnedsmidler.

undgå cysteinrige 
levnedsmidler
Drik ca. 4 l væske 
dagtligt.

Der findes ingen 
anerkendt diæt.
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Penge til forskning
11 forskere modtog i alt 532.000 kr. til 
projekter, der skal forbedre vilkårene 
for mennesker med en nyresygdom, ved 
Forskningsfondens årlige uddeling. I år 
lå uddelingen som en del af Nyrefor-
eningens landsmøde. Det betød, at �ere 
medlemmer havde mulighed for at over-
være uddelingen og høre om de projekter, 
Forskningsfonden har valgt at støtte.

Modtagerne og deres projekter

Henrik Birn, Århus Universitetshospital: 
Landsdækkende database for kronisk ny-
resygdom, 40.000 kr.

Iain Bressendor�, Nordsjællands Hospi-
tal: Magnesiumtilskud til forebyggelse af 
hjerte- karsygdomme, 75.000 kr.

Birgith Engelst Grove, Århus 
Universitetshospital: Anvendelse af 
patient-rapporterede oplysninger i ambu-
latoriet, 40.000 kr.

Hanne Mari Skou Jørgensen, Århus 
Universitet og Universitetshospital: Angio-
gra�sk CT af renal knogle- og karsygdom 
(ACTOR), 75.000 kr.

Lotte Jensen, Børne-Unge klinik Rigsho-
spitalet: Vaccination og antistofniveau hos 
immunsvækkede børn, 40.000 kr.

Marlene Louise Nielsen, Aarhus Universi-
tet: Exomsekventering ved arvelige årsager 
til cystenyresygdom, 27.000 kr.

Jesper Moesgaard Rantanen, Aalborg Uni-

versitetshospital: Fiskeolies e�ekt på hjer-
terytmen hos dialysepatienter, 40.000 kr.

Marsela Resuli, Rigshospitalet: Er karsyg-
dom reversibel e�er nyretransplantation?, 
40.000 kr.

Ulrik K.. Kjerkegaard, Århus 
Universitetshospital: Forebyggelse af hud-
kræ� hos organ-transplanterede, 75.000 kr.

Mette To�egaard Rønsbo, Aarhus Uni-
versitet: Vedr. HPV-virus hos nyretrans-
planterede kvinder, 40.000 kr.

Liv Marie Duus, Aarhus Universitet/Re-
gion Midt: CMV hos nyretransplanterede, 
40.000 kr.

Nyreforeningens kreds Nordjylland gav 
desuden yderligere 25.000 kr. til Jesper 
Moesgaard fra Aalborg Universitetshospi-
tal og hans projekt om �skeolies e�ekt på 
hjerterytmen hos mennesker i dialyse.

Nyreforeningen ønsker de 11 forskere 
held og lykke med deres projekter, der 
forhåbentlig vil give positive resultater til 
gavn for mennesker med en nyresygdom.

Husk at du i hvert nummer af Nyrenyt 
kan læse om de forskningsprojekter, vi har 
støttet. I dette nummer �nder du forsk-
ningsartiklen på side 24-25.

FAKTA  
om forskningsfonden

Nyreforeningens Forskningsfond har 
siden 1988 i alt uddelt mere end 12 
millioner kr. Det er muliggjort gen-
nem en årlig støtte fra �e John and 
Birthe Meyers Foundation samt Me-
yco Emballage A/S, der i sin tid mu-
liggjorde oprettelsen af fonden, samt 
en større arv fra Gerda Junge. Endelig 
har vores lokale kredse gennem årene 
bidraget med betydelige beløb. 

Enkeltpersoner kan også donere beløb 
til fonden eller lade fonden arve hele 
eller dele af ens formue. Kontakt Nyre-
foreningens sekretariat hvis du ønsker 
at give penge til forskning i nyresyg-
domme.

< På billedet ses seks af de elleve forskere 
sammen med Lisbet Brandi, formand for 
Dansk nefrologisk selskab, og my svensson 
fra Dansk Transplantationsselskab. 
Foto: Karina Ertmann Krammer
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Her er en oversigt over en del af de aktiviteter, der sker i Nyreforeningen lokalt. 
Find mere information om de enkelte arrangementer på kredsenes sider på www.nyreforeningen.dk/det-sker-lokalt eller ved at kon-
takte din lokale kredsformand.

København/Frederiksberg 
21. juni: Cykeltur i Dyrehaven - vi kører fra Klampenborg station 
kl. 11.00. Tilmelding senest 3 dage før til Jesper Jansen, tlf. 26 70 
88 83.
21. juni: Bowling for alle kl. 13.30  i Lanes og Lounges i Tårnby. 
Tilmelding til Marrijanne på tlf. 22 93 80 87. Pris: 100 kr.
9. august: Havnerundfart i 1 1/2 time kl. 14.00. 20 kr. pr. person, 
børn under 15 år er gratis. Tilmelding til Per Henriksen, tlf. 28 
74 16 54.
Søndag i august (dato kommer på facebook og hjemmesiden): 
Cykeltur ad Byens Grønne Sti - vi mødes på Sydhavn station kl. 
11.00.
Søndag i september (dato kommer på facebook og hjemmesi-
den): Cykeltur i Køge bugt Strandpark – vi kører fra Avedøre 
station kl. 11.00.
18. september: Tur til ZOO – vi mødes kl. 17.45 ved hovedind-
gangen. Prisen er 80 kr. for voksne, 20 kr. for børn og børn under 
3 år er gratis. Tilmelding til Per Henriksen, tlf. 28 74 16 54.

Københavns omegn 
7. juni: Skovtur.

Nordjylland  
30. august: Sommerud�ugt til Skagen og Farm Fun i Aalbæk

Nordsjælland 
7. juni: Sommerud�ugt til Bakken inkl. tur i kapervogn
9. juni: Bankospil på afdelingerne i Hillerød 
9. august: Havnerundtur kl. 14.00 i samarbejde med kreds Kø-
benhavnFrederiksberg

Sydvestjylland 
4. juli: Sommerud�ugt til Fil Sø med guide og e�erfølgende spis-
ning.  

5. september: Kredsen deltager i Foreningernes Dag.

Sydøstjylland 
5. og 6. september: Rekreationsweekend med �rmaet Jumbus til 
Sønderjylland.

Sønderjylland  
27. juni: Sønderborg Revy.

Vestjylland 
16. august: Sommertur til Præstbjerg naturcenter med grill. Mere 
info og tilmelding kommer i juli-nummeret af Vestnyren.

Vestsjælland 
20. juni: Kredsen deltager i Sundhedsdagen i Holbæk (Ahlgade) 
kl. 10-14.30. 

Viborg 
16. august: Sommerud�ugt – vi mødes ved Fur Bryghus kl. 10.00. 
Rundvisning og frokost på Fur Bryghus, dere�er ”Fur Rundt” 2 
timer med bus og guide. Afsluttes med ka�e på Fur Bryghus. 
Indbydelser udsendes i juli måned.

Østjylland  
7. juni: Sommerud�ugt Borbjerg Møllekro.
11. juni: Tema om Mindfulness – At leve et godt liv med nyre-
sygdom. Kl. 18.30 i Gæstekantinen, indgang 6, Skejby Sygehus
Uge 25-26: Besøg på afdelingerne Randers, Horsens og Skejby 
med kage og lidt til ganen.
25. september: Frivillig Dag: Ud i det grønne. 

 
 

 
 

Det sker lokalt i  
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Ung og pårørende
Livet som ung er svært nok 
i forvejen, uden at man også 
har en forælder, der er syg at 
tage hensyn til. So�e Helene 
Andersen kender dog ikke 
til andet. Hun ville ønske at 
personer i sundhedssystemet 
ikke havde lovet mere, end de 
kunne holde – hendes mor er 
nemlig ikke blevet rask. 

AF AnnA KROnBORG hAAR

So�e Helene Andersen på 18 år går i 2.g. 
Udadtil er hun en helt almindelig gymna-
sieelev og teenager. Hun er konkurrence-
rytter og går op i islandske heste. Alligevel 
er hun ikke som alle sine klassekammera-
ter på Midtfyns Gymnasium: So�e Helenes 
mor er nemlig nyresyg. 
”Jeg ville gerne have ha�, at lægerne havde 
fortalt mig at min mor ikke bliver rask af at 
komme i dialyse eller blive transplanteret. 
De har hele tiden sagt, at det nok skulle gå. 
Man bliver nødt til at sige, at det er en hård 

sygdom og man ikke bliver rask,” fortæl-
ler So�e Helene Andersen, der kun husker 
hendes mor syg.

Måtte ikke starte i børnehave
Det gik for første gang rigtigt op for So�e 
Helene, at hendes mor var syg, da hun ikke 
måtte starte i børnehave ligesom alle andre, 
fordi hendes mor var hjemmegående.
”Jeg husker, at jeg blev forvirret. Jeg får at 
vide, at min mor er rigtig syg. Før havde jeg 
ikke tænkt, at der var noget i vejen – hun 
havde bare været hjemme i min verden.” 

Ville ikke have folk med hjem
Nu er moderen Heidi Andersen transplan-
teret. Før kørte hun dialyse derhjemme, og 
havde den store maskine stående derhjem-
me. ”Det er lettere ikke at invitere folk med 
hjem. Jeg tænker over, at de ikke skulle se 
maskinen eller se, at hun var syg. Så er det 
lettere at lade være,” fortæller So�e Helene 
Andersen. 

Sygdommen er dog ikke kun skidt – selv-
om der er gode og dårlige dage, synes So�e 
Helene Andersen, at det er rart at hun altid 
kan komme hjem og fortælle sin mor om 

sin dag. ”Man bliver nødt til at tænke på, 
at ens forælder er syg. Man kan ikke kaste 
dem ud i, at man f.eks. til en tur til Spanien, 
når det ikke kan lade sig gøre,” siger hun.

Støt en god sag
& tjen penge

Tjen 8 kr. for hvert solgt lod
Sports- og fritidsklubber, bridgeholdet, bowlingteamet eller bare dig selv - 
alle, uanset alder, kan være med til at sælge lodsedler for Nyreforeningen.  
Lodsedlerne koster 25 kr. og du/i tjener 8 kr. pr. lodseddel.

Lotteriet slutter d. 1. september 2015. 

Tilmeld dig eller dit hold på:
mail@nyreforeningen.dk  
eller tlf: 43 52 42 52

Se mere på www.nyreforeningen.dk/lotteri, hvor du/I også kan tilmelde jer. 
Overskuddet fra salget går ubeskåret til Nyreforeningens arbejde for 
mennesker berørt af nyre- eller urinvejssygdom. 

Foto: Privat
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Du kan læse om:
• hvorfor det kan være svært at være ung og have en nyresygdom

• Et nyt tiltag for unge på Skejby sygehus 
• Anjas misforståede hensyn til sin mor
• Et opråb til sygeplejersker og læger
• Tips du kan give til sundhedspersonalet
• Den fysiske, psykiske og sociale udvikling i ungdomsårene

• Et valg med konsekvenser

• Forskning i overgangen fra barn til voksen
• Følelsen af ikke at kunne genkende sig selv i spejlet

• En søsters tanker 

• Nyreforeningens tilbud og tips til unge

ung
TEMA
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Hvorfor er det så svært at være 
ung og have en nyresygdom? 
Hvilke udfordringer møder 
man som ung, og hvordan kan 
Nyreforeningen støtte?  
AF KARinA suhR,

Ovenstående spørgsmål indledte i be-
gyndelsen af 2014 Nyreforeningens om-
fattende undersøgelse af unge. Formålet 
var at opnå viden om de unges trivsel, 
adfærd, ønsker og drømme og herigen-
nem få svar på, hvad de har brug for fra 
Nyreforeningen. 

Resultaterne
Undersøgelsen tog udgangspunkt i ind-
dragelse af de unge selv med spørgeske-
maundersøgelse, fokusgruppe, workshops 
og interviews. Overordnet viser resulta-
terne, at op imod halvdelen af de unge 
ikke trives. Ligeledes er der en stor del af 
de unge, som føler sig ensomme. Det er 
en stor udfordring at takle perioder med 
træthed og begrænsninger side om side 
med det sociale ungdomsliv. Nogle unge 
vælger ensomheden mere eller mindre be-
vidst for ikke at blive opfattet som svage. 
Andre føler sig udelukket af fælleskabet 
i fx en skoleklasse, grundet stort fravær 
og manglende forståelse fra vennerne. De 
unges største udfordringer handler om ac-
cept af sygdommen, identitet og forholdet 
til sundhedspersonale, venner og familie. 

Accept
Ifølge undersøgelserne er det en stor og 
ressourcekrævende udfordring for unge 
at acceptere nyresygdommen. Det bety-
der bl.a., at en del af de unge på et eller 
�ere tidspunkter har oplevet emotionelle 
kriser (fx depression). Med undersøgelsen 
fremkom det desuden, at en del unge ikke 
ønsker at møde andre med en nyresyg-
dom, og �ere unge udtaler ”Jeg har mas-
ser af venner og ikke brug for at mødes 

med andre unge som er syge”. Det kan ses 
som et tegn på, at de pågældende unge 
fortrænger deres nyresygdom, hvilket 
igen er et tegn på manglende accept. Hvis 
en ung fortrænger sin nyresygdom og alt 
hvad der har med den at gøre, vil et møde 
med andre med en nyresygdom forstyrre 
denne fortrængningsmekanisme. 
 
Ifølge de unge selv er det aktivt at kunne 
handle på ens sygdom med til at opnå ac-
cept. Fx sætte sig ind i blodprøveværdier, 
medicin og egen behandling. Udover ac-
cept oplever de unge også en følelse af 
kontrol og selvstændighed ved selv at 
håndtere eksempelvis dialysebehandlin-
gen eller den ambulante kontrol. 

Identitet
Med spørgeskemaundersøgelsen svarer 
hele 61 %, at nyresygdommen fylder ”me-
get” eller ”rigtig meget”. Herudover svarer 
op imod 60 %, at de føler sig begrænsede 
i høj grad eller i nogen grad i forbindel-
se med fysisk udfoldelse, job og karriere 
samt rejser. Alligevel identi�cerer en stor 
del af de unge ikke sig selv som nyresyge. 
Det kan både være på grund af manglende 
accept, eller fordi termen “nyresyg” giver 
de unge associationer i retning af “gam-

mel og svag”. De ønsker at se sig selv og 
blive opfattet som aktive, normale unge. 

De unge er generelt meget påvirket af de 
begrænsninger, som deres sygdom med-
fører. Hertil kommer de begrænsninger, 
de som følge af misforståelser og util-
strækkelig viden om deres sygdom og be-
handling, pålægger sig selv. 

Sundhedspersonalet
Mange unge føler sig overset, misinforme-
ret og misforstået af sundhedspersonalet. 
Og de dårlige oplevelser fylder utrolig 
meget hos den enkelte unge. De unge ef-
terlyser omsorg og forståelse for, hvordan 
det er at være ung. De ønsker, at der bliver 
fokuseret på, hvad de gør rigtigt – ikke 
hvad de gør forkert. Når det går godt, vil 
de gerne roses. 

Når de unge fortæller, at de føler sig over-
set og misforstået, kan det skyldes, at læ-
ger og sygeplejersker mangler viden om, 
hvilke særlige udfordringer unge med 
nyresygdom har. Det er i øvrigt vigtigt, 
at sygeplejersker og læger har kendskab 
til de unges følelser og stræben e�er at 
være som deres jævnaldrende for at for-
stå, hvad der kan ligge bag deres til tider 
uhensigtsmæssige adfærd.   

Det sociale liv
Venner og veninder er meget vigtige for 
de unge. Men en del af de unge udtrykker, 
at det er svært for venner at forstå deres 
sygdom og de begrænsninger, den medfø-
rer. ”Når jeg ikke kan komme med i byen, 
forstår de det ikke”, udtaler en ung pige på 

UNg med nyresygdom

Antal unge
Der �ndes i dag på landsbasis 300 
unge i alderen 13-30 år, som er en-
ten i dialyse eller transplanterede. 
Hertil kommer de som følges am-
bulant med øvrige nyresygdom-
me. Kun ca. 150 heraf er medlem-
mer af Nyreforeningen. 

... termen “nyresyg” 
giver de unge asso-
ciationer i retning af 
“gammel og svag”.  
De ønsker at se sig 
selv og blive opfattet 
som aktive, normale 
unge. 

“
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18 år. Det medfører, at nogle af de unge 
simpelthen undlader at fortælle om deres 
nyresygdom. Herved er det også nem-
mere at blive opfattet som ”normal”. Faren 
ved denne ”benægtelses-strategi” er dog, 
at nogle unge i forsøget på at vise, at de er 
som alle de andre, presser sig selv for me-
get eller undlader at passe deres behand-
ling – og derved sætter helbredet på spil.

Nogle unge beretter om, hvordan de har 
isoleret sig i perioder med dialyse eller 
mange indlæggelser – ”Jeg kunne jo ikke 
være den friske pige, som jeg var før”, for-
tæller en pige på 23 år. E�er en lang pe-
riode på standby kan det være svært for 
de unge at �nde tilbage til det fælleskab, 
de tidligere var en del af.  

I denne forbindelse giver mødet med 
andre unge med nyresygdom stor me-
ning. Her �nder de unge ikke blot støtte, 
men også stor forståelse. Her behøver 
de unge ikke tage pillerne i skjul eller på 
anden måde gemme sig: ”Sjovt der blev 
så meget �s med nogle, man først lige 
har lært at kende. Det var nogle mega 
søde og åbne mennesker,” sagde en af 
deltagerne umiddelbart e�er en vellykket 
ungeweekend i april 2014.

Fremtidsdrømme
Mange af de unges drømme er de samme 
som dem deres jævnaldrende har. Med 
fokusgrupperne forekommer det dog, at 
nogle af de unge lader deres frygt eller 
forkerte overbevisninger indsnævre de-
res drømme. For nogle af de unge synes 
frygten for eksempelvis at skulle i dialyse 
igen at fylde mere, end drømmen om et 
godt og indholdsrigt liv. Ligeledes må det 
antages, at forkerte overbevisninger om fx 
ikke at kunne rejse, mens man er i dialyse, 
eller ikke at kunne få børn, står i vejen for 
at de kan leve et fuldt og godt ungdomsliv.

Ung i Nyreforeningen
Undersøgelsen peger altså på, at de unge 
har mange komplekse udfordringer side-
løbende med de naturlige udfordringer 
og forandringer i ungdommen. Ligeledes 
understreger undersøgelsen, at de unge 
er en gruppe, som fortsat bør prioriteres 
og værnes om. Det er derfor vigtigt, at 
der sættes fokus på kontakten mellem de 
unge og det sundhedsfaglige personale og 
de unge og deres forældre.

De unge e�erlyser selv mere information 
om både krop og psyke, bedre behandling 
på hospitalet, mere forståelse blandt ven-
ner og forældre og �ere muligheder for at 
møde andre unge med nyresygdom. Det 
er altså vigtigt, at unge med en nyresyg-
dom får værktøjer, inspiration og sparring 
til at leve et godt og sundt liv i ungdom-
men og hermed bliver rustet til et helt liv 
med en nyresygdom i bagagen. 

TemaUNG 

“

De unge efterlyser 
mere information om 
både krop og psyke, 
bedre behandling på 
hospitalet, mere for-
ståelse blandt ven-
ner og forældre og 
flere muligheder for at 
møde andre unge med 
nyresygdom.

nyreforeningen har i forbindelse med undersøgelsen af unge, afholdt workshops, lavet interviews og lavet en online spørgeskemaundersøgelse. Bille-
derne her, stammer fra to forskellige workshops. Fotos: Karina suhr
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Min mor og jeg... 
”Hun var altid urolig. Urolig 
hvis jeg skulle til fest på skole 
og urolig når jeg var i byen, og 
det var jeg meget i mine sene 
teenageår” 

AF KARinA suhR

Anja Holm (42) ser tilbage på sine ung-
domsår, som var præget af træthed, en-
somhed og en følelse af, at det symbioti-
ske forhold, hun hidtil havde ha� til sin 
mor, var nødt til at stoppe for både hende 
og morens skyld. 

Anja blev nyresyg tidligt i livet og lærte 
sig selv at holde gråden og følelserne inde 
i et misforstået hensyn til sin mor.
”Jeg blev syg allerede, da jeg var 5 år 
gammel. Hver gang jeg var ked af det, 

trøstede min mor med knus og kram, 
men også med ordene ”så, så, ikke græ-
de”. Jeg så hurtigt, hvor urolig og ked af 
det min mor blev, når jeg f.eks. skulle 
stikkes. Så for mig betød det, at jeg skulle 
være modig og ikke græde. Det er nok en 
af grundene til, at folk altid har opfattet 
mig som den glade og smilende Anja, der 
klarede alting med sin fornu�. Men det 
var en maske jeg tog på. Dels for ikke at 
blive opfattet som nyresyge Anja, men i 
stedet Anja – en stærk og fornu�ig pige 
der tager modgang rationelt. Jeg ønskede 
ikke, at nogen skulle se min sårbare side. 
Det var kun min mor og far, der så den 
side - med undtagelse af de tunge tanker 
der handlede om at opgive livet, angsten 
for at dø og om ikke at kunne leve op til 
mine egne krav om, at jeg skulle lykkes i 
livet som et helt almindeligt raskt men-
neske,” fortæller Anja.

Anja kom i dialyse som 12-årig og blev 
transplanteret første gang, da hun var 15. 
E�er et års tid med masser af indlæg-
gelser blev nyren �ernet og Anja kom 
tilbage i dialyse. Som 16-årig �k hun sin 
brors nyre. Den virkede perfekt, og Anja 
begyndte på HF. Alt gik som det skulle i 
skolen og i livet som teenager. ”Jeg følte, 
at jeg kunne klare alt og endelig �k jeg 
lov til at være ’normal’”. 

Hendes liv handlede kun om 
mig
Anjas forhold til hendes forældre ændre-
de sig, da hun blev teenager. 
”Jeg havde brug for at være mere selvstæn-
dig, men min mor havde stadig behov for 
at bruge meget tid sammen med mig”. 
Hun begyndte at tilbringe mere tid alene 
på sit værelse og gå til fester. ”Min mor 
var utrolig ked af det, men det var også 

Mit forhold til mine for-
ældre ændrede sig da jeg 
blev teenager. Jeg havde 
behov for at være mere 
selvstændig, men min 
mor havde stadig behov 
for at bruge meget tid 
sammen med mig. 

“

Anja og hendes mor. Foto: Privat
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for hendes egen skyld. Hendes liv hand-
lede kun om mig, og jeg synes hun skulle 
begynde at leve sit eget liv, få sig nogle 
veninder, gå ud og danse, få sig en kære-
ste.  Jeg kan huske, at hun lå vågen indtil 
jeg kom hjem fra byen. Hun var så ban-
ge for, at der skulle ske mig noget eller 
nogen skulle gøre mig fortræd. Til sidst 
spurgte jeg hende, hvad jeg kunne gøre, 
så hun ikke var så urolig. Vi a�alte, at jeg 
skulle ringe, hvis jeg gik fra et sted til et 
andet, og på den måde vidste hun altid, 
hvor jeg var.” 

Den nyre, Anja �k af sin bror, begyndte at 
afstøde et ½ år e�er hun �k den. Derfor 
begyndte hun atter i dialyse og �k svært 
ved at følge med i skolen. Forholdet til 
hendes mor blev lidt mere anstrengt, for-
di hun ønskede, at det skulle lykkedes for 
Anja at tage en uddannelse. ”Jeg kunne jo 
ikke berolige hende, fordi jeg selv var vir-
kelig nervøs for, om jeg overhovedet ville 
bestå. Men det kunne jeg ikke sige til 
hende, så ville hun jo blive endnu mere 
ked af det.”

En time-out fra bekymringerne
Anja gik alene med alle tankerne uden at 
have nogen at dele dem med. Hun følte 
det enorme pres fra sin mor, fordi hun 
ikke vidste, hvordan hun ville reagere, 
hvis Anja ikke bestod. Presset med skole, 
dialyse og den udfordrende kommunika-
tion mellem Anja og hendes mor endte 
drastisk:
”Jeg �k en alvorlig depression, fordi jeg 
havde forsøgt at passe på min mor ved 
ikke at indvie hende i mine meget voksne 
følelser – følelsen af afmagt, følelsen af at 
skulle tage ansvar for mig selv og mit hel-
bred og forsøge at a�æse voksne sygeple-
jersker, så de ikke blev sure på mig. 

Da jeg begyndte i dialyse som 12-årig, 
var min mor på arbejde, så jeg tog 
selv i dialyse e�er skole. Nogle gange 

skete der død-alvorlige ting med mine 
medpatienter, som en 12-årig ikke burde 
se. Alt det havde jeg undertrykt og til 
sidst kollapsede det hele. Jeg kunne ikke 
længere bære ”masken”. 

I forbindelse med min depression �k jeg 
angst og �k derfor, i en periode, recepter 
på Stesolid. Det endte med, at jeg tog alle 
100 piller på en uge, så min hjerne og jeg 
selv �k en time-out for bekymringer om 
livet.”

Anjas kortvarige misbrug blev hurtigt 
opdaget af lægerne og hendes mor:
”Det var det �oveste, jeg nogensinde 
havde oplevet. Jeg så det som en svag-
hed, men det var min måde at forsvinde 
uden, at det var permanent. Det sagde jeg 
ikke til nogen, men da min mor fortalte, 

at hun var virkelig sku�et over mig, eks-
ploderede jeg i gråd og vrede. For første 
gang fortalte jeg hende om alle de tanker, 
jeg havde tumlet med alene, fordi jeg ikke 
ville gøre hende urolig. Vi græd begge to, 
og hun sagde at jeg altid kunne komme 
til hende med alting – også de uhyggelige 
tanker om døden. 

Det var en kæmpe lettelse for mig, og i 
årene e�er var vi åbne og ærlige over for 
hinanden – hun var trods alt og har altid 
været, en kæmpe støtte for mig. Jeg ville 
have været fortabt uden min mor og far, 
og de måtte også have tid til at vokse med 
den opgave, det er at have et sygt barn, 
som bliver teenager og siden voksen. I 
virkeligheden viste det hele sig at være et 
barns misforståede hensyn til sin mor.” 

Til spørgsmålet om hvad hendes foræl-
dre kunne have gjort anderledes, svarer 
Anja:
”De kunne have spurgt mere ind til, 
hvordan jeg havde det og hjulpet mig 
med at sætte ord på nogle af de følelser 
jeg havde. Min mor havde ikke rigtig 
nogen at tale med dengang, for min far 
var ude og sejle i 4 måneder ad gangen. 
Hun tacklede det så godt hun nu engang 
kunne, og jeg har aldrig bebrejdet hende 
eller min far for noget.”

Jeg �k en alvorlig de-
pression, fordi jeg 
havde forsøgt at passe 
på min mor

“
Anjas gode råd til forældre til unge 
• Opforder den unge til, så tidligt som muligt, selv at tage ansvar for sig 

selv og sin sygdom. Det kan fx være at lade den unge forberede sig 
til og tale med lægen, måske endda alene. Eller blande sin medicin. 

• Træd et skridt tilbage og vær klar til at træde ind, hvis det er for 
tidligt.

• understøt de unges drømme og i perioder hvor den unge har det 
svært, skub lidt, så den unge ikke går i stå.

• vær ærlige. Og vær bevidste om hvilke handlinger (som fx at huske 
den unge på at tage sin medicin) der handler om jeres behov som 
forældre, snarere end hvad der er bedst for den unge. 

TemaUNG 
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Steffies Blog
Har du lyst til at læse mere om 
Steffie, så kan du finde hende på 
steffie.bloggersdelight.dk 
hvor hun skriver om alt fra ste-
roider til sommerfugle i maven. 

Kære sygeplejersker og læger
Jeg er en glad pige, men nogle 
gange slår sygdommen mig ud. 
Præcis dér har jeg brug for dig!

 
AF sTEFFiE jøRGEnsEn, 22 ÅR

Jeg har brug for, at du trøster mig, hol-
der om mig og fortæller mig, at det hele 
nok skal gå. Du skal ikke lyve, men du må 
gerne være optimistisk, når min situation 
er dårlig. Nogle gange har jeg brug for et 
kram, fordi jeg tit er alene. Jeg får ikke lov 
til at tage hjem til mine forældre eller ven-
ner, når dagen er slut, ligesom dig. Nej, jeg 
skal blive, og jeg skal være stærk for min 
families skyld. 

En sygeplejerske på mit hospital, og ja, jeg 
kalder det mit hospital, fordi jeg har brugt 
det meste af mit liv der. Hun fortalte mig, 
at hun troede, jeg var doven, fordi jeg ikke 
ville ud af min seng e�er en operation, og 
at jeg måtte kæmpe lidt ekstra. En anden 
ville have mig op på en træningscykel, 
men hvad de �este ikke-opererede ikke 
ved er, at man nærmest føler man taber 
maven, når den har været skåret op. Man 
er bange og urolig og vil bare ligge og øn-
ske det hele væk.

Vi har vi brug for noget bevidsthed: Ken-
der I til at få skåret maven op? Ved I, hvor-

dan det er at være i dialyse min. 3 dage om 
ugen? Kender I følelsen, når man møder 
de mærkelige blikke i o�entligheden, når 
man er på prednisolon, har en masse ar 
eller et kateter? Det er ikke sjovt, og det 
er ikke værdigt. Det gør os ikke nødven-
digvis stærkere som individer. Vi vil bare 
gerne være normale. 

Vi er unge
Vi er ikke børn, men vi er heller ikke 
voksne. Vi har stadig brug for at blive trø-
stet, men vi har også brug for at klare nog-
le ting selv. Alle de syge, unge venner jeg 
har, vil gerne have ind�ydelse på deres be-
handling, medicin og deres liv. Selvfølge-
lig vil de det! Ingen vil styres af andre, om 
man er syg eller ej. Men vi er også usikre, 
utålmodige og tvinges til at blive voksne 
for hurtigt. Så giv os noget ansvar, og hvis 
det ikke går, så fortæl os det er okay, og 
lad os prøve igen.

Jeg har engang ha� en sygeple-
jerske, som arbejder i Afrika 
nu. Hun kom altid ind på min 
stue, kaldte mig skat og kys-
sede mig på panden, når jeg 
blev indlagt. Hun var hos mig 
i alle sine pauser, og hvis jeg 
blev ked af det, sov hun hos 
mig hele natten, mens hun 
holdt om mig. I skal huske 

på, at vi værdsætter det I gør – alt hvad 
I gør! Nogle af os ser mere til jer end til 
vores egne venner. Det betyder, at vi nogle 
gange ser jer som vores venner, og det kan 
gøre rigtig ondt, når vi �nder ud af, at vi 
kun er jeres patienter. Så vær søde mod 
os, og vid at nogle gange er I alt vi har. 
Vær klar over at vi har psykisk ondt, og at 
vi tit er bange. Men vid også at vi er men-
nesker ligesom jer. Vi føler ligesom jer, og 
vi vil gerne selv have kontrol over vores 
eget liv.

TemaUNG 

Foto: Privat
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Tips til sundhedspersonalet
Fagbladet ”Sygeplejersken” bragte i 2010 en række gode tips til, hvordan sygeplejersker og læger kan hjælpe unge i 
behandling, som du kan læse her:

 » vis interesse for de unges liv – også det liv, som ikke handler om sygdom.

 » involvér de unge i behandlingen.

 » Tal med de unge alene og sammen med forældrene.

 » Fortæl, hvorfor og hvordan medicinen virker.

 » Fortæl om sygdommen på et sprog, den unge forstår.

 » Lav i samarbejde med den unge en handleplan for, hvad den unge skal gøre, når tingene går skævt.

 » Hjælp den unge med at få realistiske forestillinger om sygdommen og de begrænsninger, den giver. Men fokusér 
også på den unges muligheder og drømme, så den unge oplever sig som andet end en patient.

 » hjælp den unge med at skelne mellem, hvilke problemer der skyldes sygdommen, og hvad der er en almindelig 
del af ungdomslivet.

 » Anerkend den unges prioriteringer.

 » vær ydmyg – husk, at den unge er ekspert på sit liv.

Klip ud og ta’ med til din 
sygeplejerske + læge

KØB KVALITETSPRODUKTERNE
FRA FOREVER LIVING
- SÅ SIKRER DU 20%
TIL NYREFORENINGEN
ved køb via den henviste hjemmeside

WWW.MYALOEVERA.DK/JETTEBRUHN

90 dages returret bortfalder ved denne ordning.
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Ungeklinik udenfor hospitalet
”Det er oplø�ende at snakke 
med andre unge, som har det 
på samme måde som en selv.”
 

AF KARinA suhR, unGEKOnsuLEnT

På Aarhus Universitetshospital, Skejby 
har professor Bente Jespersen og klinisk 
sygeplejespecialist startet et nyt tiltag 
for unge med nyresygdom; ”Ungeklinik 
udenfor hospitalet”. Tiltaget dækker over 
en ny måde at gå til ambulant kontrol på. 
For det foregår nemlig ikke på et hospi-
tal, og det er kun for unge mellem 18 og 
30 år. 

Nick Skovbo på 25 år er en af de unge, 
som har været med på det nye tiltag fra 
starten og han fortæller: ”Når man kom-
mer til almindelig kontrol på hospitalet, 
virker det som om, at det kun er gamle 
mennesker med bedrøvede blikke, som 
sidder og venter. På ”Ungeklinikken” er 
det kun unge som kommer, og det er op-
lø�ende at snakke med andre unge, som 
har det på samme måde som en selv.” 

Den første ”Ungeklinik udenfor hospita-
let” foregik i november 2014 på vandre-
hjemmet i Risskov. Her deltog 13 unge 
patienter fra Skejby foruden 19 unge 
patienter fra Oxford, England. Og pro-
grammet bød på både foredrag, fysiske 

og sociale aktiviteter, foruden blodprø-
vetagning og en snak med lægen. 

I Oxford har man omkring 8 års erfaring 
med ”Ungeklinik udenfor hospitalet”, og 
man har opnået gode resultater i form af, 
at de unge i høj grad støtter hinanden, 
hvorved færre transplanterede nyrer er 
gået tabt, fordi de unge bliver bedre til at 
tage deres medicin. 

Nick har e�er den første Ungeklinik 
været i Oxford for at se hvordan tiltaget 
fungerer der og for at hente inspiration. 
”Der deltog omkring 40 unge og nogen 
var transplanterede, nogen i dialyse og 
så var der også nogen pårørende med. 
Vi var på ka�ebar og spillede billard og 
squash. Det var fedt at se hvordan de 
støttede hinanden. Der var fx én fyr som 
var i dialyse og havde det skidt, og de an-
dre unge opmuntrede ham.”

Tilbage i Danmark blev den anden Un-
geklinik a�oldt i februar. ”Her var vi på 
en idrætshøjskole i Århus, og vi spillede 
bordtennis, basket og hockey. Og syge-
plejerskerne var med! Så blev vi kaldt ind 
til en snak med lægen på ski� og kunne 
ellers hygge os og snakke før og e�er.” 
”Ungeklinikken er et sted hvor man kan 
føle sig tryg. Og det tror jeg betyder me-
get for unge. Jeg har oplevet nogen unge, 
som prøver at glemme at de er syge. Så-
dan har jeg det ikke. Jeg er ikke �ov over 
at være transplanteret eller have en ny-
resygdom. Og tager gerne min medicin 
selvom folk kigger, vil de spørge ind, er 
det bare helt ok. Jeg tror, at jo mere åben 
man er om sin sygdom, des nemmere er 
det at tolerere den.”

Nick er, sammen med et par andre unge, 
i gang med at få �ere unge involveret. 
Og det er planen, at holde ”Ungeklinik 
udenfor hospitalet” 4 gange årligt. Men 
fremtiden for Ungeklinikken er desværre 
usikker, da den beror på fondsmidler 
som Nick selv også er med til at søge. 

Og tiltaget er vigtigt. Som Nick udtryk-
ker; ”Før Ungeklinik, følte jeg mig alene 
som ung. Nu har jeg udviklet mig meget 
med de oplevelser jeg har ha�, og er ble-
vet bedre til at sætte ord på hvordan jeg 
har det.”

Før Ungeklinik, følte 
jeg mig alene som 
ung. Nu har jeg ud-
viklet mig meget med 
de oplevelser jeg har 
haft, og er blevet bed-
re til at sætte ord på 
hvordan jeg har det.”

“
Info
Lønudgi�er mv til ”Ungeklinik uden-
for hospitalet” er dækket af det almin-
delig hospitalsbudget, da det erstatter 
en vanlig kontrol. Udgi�er til eksterne 
lokaler, forplejning samt aktiviteter er 
en forsøgsordning og kører med eks-
tern �nansiering.

TemaUNG 

> nick skovbo har fået meget godt ud af at mødes 
med andre unge til en anderledes ambulant kontrol. 
Foto: Privat
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Hvad sker der i ungdomsårene? 
10-13 år 14-17 år 18-20 år

Fysisk · Piger: udvikling af bryster, 
kønsbehåring 

· Drenge: udvikling af 
kønsorganet

· Piger:  Menstruation, slut på 
pubertet og vækstspurt

· Drenge: stemmeovergang 
og vækstspurt

· Drenge: slut på pubertet, 
fortsat vækst i muskelmasse 
og kropsbehåring

Psykisk · Konkret tænkning
· Tester argumenter
· Kropsopfattelsen ændres
· Begyndende seksuel 

orientering

· Begyndende abstrakt 
tænkning

· ’Glødende’ ideologiske 
tanker

· Kompleks og abstrakt 
tænkning

· Fortsat identitetsudvikling

Social · Identifikation med 
jævnaldrende

· Begyndende eksperimente-
rende opførsel

· Følelsesmæssigt løsrivelse 
fra forældre

· Udpræget identifikation 
med jævnaldrentde

· større grad af eksperimen-
terende opførsel

· udviklet selvstændighed

· Udvikling af intime forhold
· Jævnbyrdigt (lige) forhold til 

forældre

Kilde: Deborah Christie og Russell Viner BMJ 2009
·  

Det er i puberteten, 
at den sidste del af hjernen 

begynder sin udvikling. Det betyder, 
at hjernen kan en hel masse, som den 

ikke kunne før. man kan fx spekulere 
over, hvem man egentlig er.

Kilde: Sundhedsstyrelsens Teenageguide

> her ses nick i selskab med unge fra både Danmark og Oxford. i Oxford har de afholdt ungeklinik i 8 år, og de har opnået gode resultater. Foto: Privat
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�erese er en ung pige på 25 
år, som har oplevet hvor svært 
det kan være at balancere et liv 
som ung med det, at have en 
nyresygdom. Hun lever nu med 
konsekvenserne af de valg hun 
tog, da hun var yngre og gerne 
ville leve et liv som alle andre.

AF hEnninG sønDERGAARD 

Som 9-årig �k �erese en nyresygdom, 
men var fra starten fast besluttet på, at 
hun ville leve et aktivt og normalt liv. 
Derfor var hun også lykkelig, da hun som 
17-årig �k en ny nyre af sin far, inden 
hun nåede at starte i dialyse. Operatio-
nen gik godt, og hun startede snart på sit 
job på en café, der om a�enen fungerede 
som natklub. Hun �k en masse gode ven-
ner gennem sit arbejde og sine kolleger 
på caféen. De gik en del i byen og havde 
det sjovt.

I den periode tog hun ikke sin medicin 
som hun skulle. ”De havde jo sagt på af-
delingen, at det kun var 5 %, der ople-
vede afstødning,” som hun siger. Derfor 
var det nok heller ikke så vigtigt at tage 
medicinen, mente �erese. Hun havde 
nemlig ikke forstået, at det kun var 5 % af 
dem, der tog deres medicin, som havde 
risiko for afstødning. 

”Det var let at springe over, når jeg havde 
det godt.” siger �erese, og fortsætter: 

Mit livs dårligste valg 

Det virkede dumt at 
tage piller, når jeg ikke 
selv syntes jeg fejlede 
noget. Så jeg tænkte, 
jeg tager dem bare i 
morgen. 

TemaUNG 
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Foto: Privat
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”Det virkede dumt at tage piller, når jeg 
ikke selv syntes, jeg fejlede noget. Så jeg 
tænkte, jeg tager dem bare i morgen.” 
Generelt så �ereses blodprøver �ne ud, 
så hun �k heller ikke nogen advarsel fra 
hospitalet. Hun tror, at det skyldes, at 
hun trods alt tog pillerne det meste af ti-
den. ”Der kunne godt gå uger, hvor jeg 
tog mine piller hver dag som jeg skulle. 
Og der var ikke nogen dage, hvor jeg slet 
ikke tog piller. Jeg sprang bare over en-
gang imellem.”

Et år e�er transplantationen tog �erese 
på sommerferie til Spanien. Der var fart 
på, og �erese glemte sine piller mere 
end normalt, mens hun havde travlt med 
at leve det gode liv og være ung som alle 
andre. 

Den følgende vinter �k hun det dårligt og 
måtte igennem en indlæggelse på 3 må-
neder. Hendes nyre var begyndt at blive 
afstødt. Hun blev pumpet fuld af im-
mundæmpende medicin, store mængder 
prednisolon og en mindre kemo-kur. 

Indlæggelsen tog hårdt på �erese. Da 
hun kom ud igen, havde hun næsten in-
gen kræ�er og hendes muskler var svun-

det helt ind. Den transplanterede nyre 
stod ikke til at redde i det lange løb, og 
derfor blev den langsomt afstødt i de føl-
gende måneder. Det endte med, at �ere-
se måtte starte dialyse op for første gang 
i sit liv.

Turen til Spanien er ifølge �erese selv en 
af de væsentligste årsager til, at hendes 
nyre stod af. Den anden årsag var nok, at 
hun 3 måneder før afstødningen a�yste 
en planlagt kontrol, fordi hun ikke havde  
overskud til det, som hun siger. 
”I perioder har det været svært for mig at 
tage mig sammen til at samle urin eller 
tage til kontrol på hospitalet. Så jeg har 

fundet undskyldninger for at lade være. 
Men jeg ved nu, at hvis jeg springer over, 
så kan det give bagslag. ”

�erese er stadig i dialyse den dag i dag. 
Hun føler, at hvis hun faktisk havde prø-
vet, hvordan det var at være i dialyse, in-
den hun var blevet transplanteret, så ville 
hun måske have taget det mere alvorligt 
med sin medicin. Så havde hun måske 
bedre forstået konsekvenserne ved ikke 
at tage den.

Desværre er situation nu den, at det er 
svært at �nde en nyre der passer, og �e-
rese er meget ked af de valg hun tog, da 
hun var yngre. Selv siger hun: ”Det var 
mit livs dårligste valg. Og selvom min far 
har tilgivet mig, har jeg ikke tilgivet mig 
selv, og jeg kommer heller aldrig til det. 
Det er svært at leve med tanken om, at 
det er min egen skyld, at jeg nu er i dia-
lyse. Jeg kommer altid til at leve med tan-
ken om, at jeg ødelagde det for mig selv.” 
E�er en kort pause tilføjer hun: ”Man 
skal bare huske at tage sin medicin. Det 
er sgu for dumt at lade være.”

Det var mit livs 
dårligste valg. Og 
selvom min far har 
tilgivet mig, har jeg 
ikke tilgivet mig selv 
og jeg kommer hel-
ler aldrig til det.

“
> Therese er en aktiv pige og arbejder, træner og hygger med venner. hun er desuden meget knyttet til sin familie, og ses på 
billedet til venstre med sin nevø. Fotos: Privat.
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Overgangen fra barn til voksen
Overgangen fra barn til vok-
sen med en kronisk sygdom

Hvordan kan de sundheds-
professionelle på bedste måde 
støtte unge med kronisk syg-
dom i overgangen fra barn til 
voksen? Det søger et forsk-
ningsprojekt på Aarhus Uni-
versitetshospital, støttet af Ny-
reforeningens forskningsfond, 
at �nde svar på.

AF hELLE WiLmAnn sønDERGAARD

Det har længe været erkendt, at overgan-
gen fra ungdom til voksenlivet, når man 
har en kronisk sygdom, kan være proble-
matisk. Den unge er i en sårbar periode 
samtidig med, at omgivelserne forventer 
en øget selvstændighed og ansvarlighed 
i forhold til at tage vare på sig selv og på 
sygdommen. Dette kan resultere i proble-
mer med f.eks. at møde til a�alte konsul-

tationer, overholdelse af behandlingsan-
visninger, som fx at tage den ordinerede 
medicin, og med at frigøre sig fra foræl-
drene. 
Nyreforeningen har talt med Mette Spliid 
Ludvigsen, tidligere ansat som forsk-
ningssygeplejerske på Nyremedicinsk Af-
deling, Aarhus Universitetshospital. Mette 
har sammen med Hanne Aagaard, Børne-
afdelingen og Jette Svanholm, Hjerteme-
dicinsk Afdeling udviklet projektet ”Tran-
sition på tværs af alder, køn og diagnose”. 
Det er et tværgående projekt, der skal 
bidrage til en forståelse af de unges ople-
velser i forbindelse med deres modnings- 
og selvstændighedsproces i overgangen til 
voksenlivet med en kronisk sygdom. Pro-
jekter omfatter unge med enten nyresyg-
dom, hjertesygdom eller cystisk �brose, 
som kommer til konsultation mindst en 
gang om året. Projektet løber over ca. 6 
år og har til formål at frembringe ny vi-
den til sundhedsprofessionelle om unges 
perspektiv på deres liv og sygdom samt 
omkring samspillet imellem de unge og 
de sundhedsprofessionelle.

De unges perspektiv
Mette Spliid Ludvigsen fortæller: ”Vi er 
meget optagede af de unges perspektiv i 
vores projekt. Der er tidligere lavet forsk-
ning, der tager undgangspunkt i de pro-
fessionelles synspunkt og i forældrenes 
synspunkt. Der �ndes studier, hvor der 
spørges til, hvad forældre ønsker sig og 
hvad de professionelle ønsker sig, men 
ikke mange projekter går ind og tager ud-
gangspunkt i de unges perspektiv. Så det 
var egentlig det, der satte os i gang med 
dette projekt. Det kan jo ikke passe, at vi 
gerne vil gøre en masse for de unge men-
nesker, men at vi ikke spørger dem, hvad 
de selv tænker.” 

”For at få fat i patientperspektivet, er det 
nødvendigt at være med og opleve, hvad 
det er, de unge oplever, når de er på hospi-
talet. Vi har derfor valgt at lave nogle ob-
servationer. Vi har fået lov til at følge med 
ind og overvære konsultationer mellem 
den unge og læge, sygeplejerske og andre, 
den unge møder på hospitalet. Vi laver ef-
terfølgende interviews med de unge, hvor 
de bliver spurgt til, hvordan de oplevede at 
komme til konsultationen generelt; hvad 
de �k ud af det og hvordan de oplever den 
kommunikation, der var. Vi er også opta-
get af, hvilken betydning det har at have 
forældrene med til konsultationen. Pro-
jektet er tilrettelagt sådan, at vi taler med 
de samme unge tre gange –når de er 13-14 
år, 15-16 år og 18-19 år. Vores fokus er at 
se den udvikling, der sker i løbet af de år,” 
siger Mette Spliid Ludvigsen.

Konsultationerne
Mette Spliid Ludvigsen oplever, at kom-
munikationen ved konsultationerne o�e 
foregår e�er en helt bestemt ’skabelon’: 
”Lægen stiller spørgsmålene direkte hen-
vendt til den unge, den unge svarer og 
forældrene supplerer. O�est er det læ-
gen, der beslutter, hvilke emner der skal 
drø�es. De unge er ikke så optagede af 
sygdomsmekanismer, men mere af hvor-
dan sygdommen påvirker deres dagligdag 
og sociale liv: ”Kan jeg få lov til at spille 
fodbold” og ”kan jeg være fysisk aktiv som 
alle de andre”. De 13-14 årige har meget 
behov for at læne sig op ad forældrene. I 
den næste projektfase, som lige er påbe-
gyndt og hvor de unge er blevet ca. to år 
ældre, er forældrene kommet lidt mere i 
baggrunden.”

Fælles beslutningstagen
Mette Spliid Ludvigsen fortsætter: ”Fra 
andre projekter ved vi, at vi professio-

< mette spliid Ludvigsen er sygeplejerske, cand.cur, ph.d og nu ansat som seniorforsker ved Forsk-
ningsenheden, Regionshospitalet Randers. Foto: Grøn og Grønborg fotografi

TemaUNG 
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Nyreforeningens  
Forskningsfond

Nyreforeningen har talt med en af 
de forskere, der i 2014 har modtaget 
legater fra Nyreforeningens Forsk-
ningsfond. Fonden uddeler hvert år 
midler til forskning i nyresygdom-
me. Du kan læse om et af de støttede 
forskningsprojekter i hvert nummer 
af Nyrenyt.

nelle o�e tror, vi ved, hvad de unge vil – 
men det ved vi bare ikke. Hvis man fx har 
to ligeværdige behandlinger, hvor den ene 
indebærer, at den unge skal stikkes, kan 
man som professionel måske være tilbø-
jelig til at tro, at den unge vil foretrække 
en daglig pille fremfor med mellemrum at 
skulle have et stik. Men det har vist sig, at 
det ikke altid er tilfældet, hvis den unge 
får mulighed for at vælge selv”.  

Mette Spliid Ludvigsen har ved en af kon-
sultationerne oplevet, at lægen tog den 
unge med i beslutningen omkring en 
behandlingsform: ”Jeg kunne se, at den 
unge nærmest ’rankede sig’, og i det e�er-
følgende interview gav han udtryk for stor 
tilfredshed.”

”Det er den bevidsthed, der skal væk-
kes hos de professionelle, at vi ikke nød-
vendigvis ved, hvad de unge ønsker. Det 
handler om, at de unge – på et informeret 
grundlag – skal være med til at træ�e be-
slutninger om egen behandling. Ansvaret 
for behandlingen ligger hos de professio-
nelle, og de skal selvfølgelig give udtryk 
for, hvad de mener, er det mest korrekte. 
Men det er vigtigt – i kommunikationen 
med den unge – at få frem, hvad det er, 

der betyder noget for ham eller hende i 
hverdagen. Og vi skal åbne op for en fæl-
les beslutningstagen, når der er behand-
linger, der er ligestillede.”  

Ny viden
Der �ndes, så vidt vides, ikke danske stu-
dier om problemstillingen. Den viden, 
der opnås via dette projekt kan – sammen 
med eksisterende forskningsresultater – 
bidrage til, at læger og sygeplejersker på de 
enkelte børne- og nefrologiske afdelinger 
kan imødekomme den enkelte unge med 
forståelse. Viden af denne art kan guide 
de sundhedsprofessionelle indsatser med 
henblik på at støtte de unge i overgangen 
til et selvstændigt og rigt voksenliv med 
kronisk sygdom.
Billedtekst: Mette Spliid Ludvigsen er sy-
geplejerske, cand.cur, ph.d og nu ansat 
som seniorforsker ved Forskningsenhe-
den, Regionshospitalet Randers.

Vi har fået lov til 
at følge med ind og 
overvære konsulta-
tioner mellem den 
unge og læge, syge-
plejerske og andre, 
den unge møder på 
hospitalet.

“

> Forskningsprojektet handler om, hvordan man bedst sikrer en god overgang fra barn til voksen og fra 
børneafdelingen til voksenafdelingen. Foto: Colourbox.
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Mit ansigt
For ca. 3 år stod min nyre af. 
Jeg blev fyldt med rigtig store 
mængder prednisolon, da de 
håbede nyren ville komme til 
at virke igen. Da jeg blev ind-
lagt, var jeg meget syg og var 
nok lidt ligeglad med det hele. 
Jeg stod op for at gå i bad og 
de normale ting man skulle, 
men ænsede ikke mig selv på 
noget tidspunkt. 

AF CECiLiE muXOLL niELsEn, 24 ÅR

Der er en bestemt dag, der står meget 
klart for mig. Jeg var stadig indlagt, havde 
fået det bedre og ville gerne lidt ud. Jeg 
tog almindeligt tøj på, kiggede mig i spej-
let og �k det største chok. Jeg var så rund 
i hovedet, som jeg aldrig havde set før. Jeg 
følte mig magtesløs. Jeg kunne bare se til, 
mens min krop og ikke mindst mit ansigt 
forandrede sig. Pludselig ville jeg ikke ud, 
jeg ville bare lukke mig inde. Det var en 
helt forfærdelig følelse, og det gik mig rig-
tig meget på. 

Jeg tænkte meget på, om folk nu stadig 
kunne lide mig? Ville min kæreste stadig 
være sammen med mig eller var han det 
kun af medlidenhed? Hvordan reagerer 
folk, tror de jeg bare har spist en masse 
junk food? Jeg ville ikke acceptere mit nye 
udseende. Og hvis jeg ikke kunne accep-
tere mig selv, hvordan skulle andre så gøre 
det?

Røret i brystet og arrene på kroppen kun-
ne jeg dække til med tøj, men jeg kunne 
ikke skjule mit såkaldte måneansigt. Sy-
geplejerskerne mente, at jeg så syner. Jeg 
kunne godt høre på jargonen omkring 
mig, at de mente jeg var for forfængelig. 
Jeg skulle bare være glad for, at man kun-
ne redde mig med en ny nyre, forstod jeg.

 

 

Min nyre kunne ikke reddes, så jeg �k 
mindre og mindre prednisolon og star-
tede i dialyse. For to år siden �k jeg min 
mors nyre. Puha, en omgang! Den star-
tede med at være en choknyre, og der blev 
igen proppet prednisolon på mig i helt 
vanvittige doser. Det var så voldsomt, at 
mit ansigt var ved at sprække - eller sådan 
føltes det i hvert fald. 

Jeg valgte at tage billeder af mig selv fra 
jeg kom hjem fra operationen og indtil 
nu, snart to år e�er. Jeg troede aldrig, at 
mit ansigt skulle få en nogenlunde normal 
form igen. Men ud fra billederne kan jeg 
jo se, at der er sket en stor forandring. Nu 
er jeg glad for mit udseende, og jeg tror 
disse billeder har hjulpet mig til at kunne 
se forskellen. 
 
 

Jeg var stadig indlagt, 
havde fået det bedre og 
ville gerne lidt ud. Jeg 
tog almindeligt tøj på, 
kiggede mig i spejlet og 
fik det største chok.

“
> Cecilie har taget billeder af sig selv under pred-
nisolon-behandling og efter.

TemaUNG 
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”Hvad hvis hun vågner mens 
de skærer i hende?,” tænkte 
mit 10-årige jeg, som jeg stod 
og ventede på gangen udenfor 
operationsstuen, mens jeg 
kunne høre min lillesøsters 
gråd, inden hun blev bedøvet. 

AF TEssiE jøRGEnsEn, søsTER

Når jeg tænker tilbage husker jeg mig selv 
yngre end 10 år, måske fordi jeg følte mig 
så lille. Så lille i hovedstaden, så lille på 
Rigshospitalet, så lille på gangene, så lille 
i fælledparken, så lille i elevatorerne. For 
lille til at forstå hvad der skete, og gammel 
nok til at forstå, at det var alvorligt. 
Jeg forstod, at min lillesøster og jeg ikke 
var ens. Hun var ikke ligesom de andre 
børn, for hun var syg. 

For enden af sengen sad jeg og ventede på, 
at min lillesøster skulle vågne, med min 
spillemaskine i hånden. Jeg befandt mig i 
et land med hoppende aber, og nåede ak-
kurat at dukke mig, når de smed med tøn-
der. Min virkelighed blev kun a�rudt af 
hospitalsmaskinernes skræmmende lyde, 
og voksne der fór rundt. Min lillesøster og 
jeg havde ventet så længe på at nå til et nyt 
niveau i spillet, og endelig skete det. ”Se 

lillesøster! Se! Jeg nåede til en ny bane” 
Men hun svarede ikke. ”Jeg viser dig det, 
når du vågner, viser dig hvor langt jeg er 
nået. Glæd dig!”. 

Da vågnede min søster endelig. ”Du skal 
ikke være bange, men hun ser lidt ander-
ledes ud” �k jeg at vide. Jeg gik med lang-
somme skridt og var bange for, hvilket syn 
der ventede mig. Men det var jo bare min 
søster, med uglet hår. ”Se! Nu skal du se, 
hvor langt jeg er nået i spillet. Jeg er nået 
til en helt ny bane!” Men som jeg tændte 
spillemaskinen og prøvede at vise hende 
det, var spillet blevet nulstillet. Jeg havde 
været oversvømmet af glæden ved at skul-
le vise hende det, men nu kunne jeg ikke 
vise det til nogen. Vi kom aldrig til den 
nye bane igen, måske kom jeg aldrig til 
den, måske var det hele en drøm, en �ugt 
fra virkeligheden. 

Da vi var små, sov vi ved siden af hinan-
den, og hun var altid bange for at falde i 
søvn før mig. Som irriteret storesøster 
blev jeg sur hver gang hun spurgte om jeg 
sov, og til sidst lærte jeg hende, at hvis hun 
ville vide om jeg sov, så kunne hun klem-
me min hånd. Hvis jeg klemte tilbage sov 
jeg ikke, og hvis ikke, så sov jeg. Da hun 
var syg, og da hun blev opereret, kunne 
jeg ikke bare klemme hendes hånd for at 
berolige hende. Jeg følte mig hjælpeløs og 

udenfor. Jeg forstod ikke situationen som 
de voksne og opmærksomheden var rettet 
mod min søster. 

Jeg havde spekuleret, og tænkt og udreg-
net, så en dag, da vi sad i bilen, sagde jeg 
til min mor: ”Mor! Jeg er også dårlig til at 
løbe som min søster”. Jeg tænkte, at hvis 
jeg var dårlig til at løbe, så ville det vise 
sig, at jeg var syg som min søster, og så vil-
le jeg få opmærksomhed ligesom hun �k.  

14 år senere du�er hospitalet stadig på 
samme måde. Det meste ligner sig selv, 
men jeg føler mig ikke længere helt så lille. 
Under min lillesøsters seneste transplan-
tation havde jeg ingen magisk verden og 
spillemaskinen var forældet. Jeg var gam-
mel nok til at forstå, hvad der skete denne 
gang. Jeg sad for enden af hendes seng 
med en gave i hånden og ventede. Det var 
svært at vente til hun vågnede, så ved før-
ste tegn skyndte jeg mig hen til hende og 
gav hende min gave. 

Man vil så gerne gøre noget. Men man er 
tvunget til at vente og blot se på, mens de 
kæmper. Vente og vente indtil man møder 
få øjeblikke, hvor man kan gøre noget – 
give en gave, give en hånd, et smil og et 
grin.

er ikke helt som de andre børnMin lillesøster 

> Tessie ved sin søsters side under en dialyse.  
Foto: Privat
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TemaUNG 

Om at være på ungeweekend
Jeg er en del af ungeudvalget i 
Nyreforeningen, der bl.a. står 
for at arrangere weekendture 
for unge med nyresygdomme. 
Her har jeg mødt nogle af de 
sødeste mennesker.
AF KRis søREnsEn

Vi, i ungdomsudvalget, gør vores ypperste 
for at arrangere den bedste weekend med 
sociale og hyggelige aktiviteter, hvor man 
lærer hinanden at kende, og faglige aktivi-
teter, hvor man lærer noget nyt. 

Den seneste weekendtur gik til Lalandia i 
Billund, hvor der var sport og sundhed på 
programmet. En faglig underviser lærte 
os, hvordan mad påvirker en, når man 
dyrker motion. E�erfølgende gik vi til den 
med forskellige øvelser. Når der ikke var 
sport og sundhed på programmet, var der 
frit slag – nogle tog i badeland, andre spil-
lede badminton eller minigolf og nogle 
hyggede sig i hytterne.  

På ingen tid blev de nye hoveder en del 
af fællesskabet, der bare bliver større og 
større, jo �ere der er med. Derfor håber 
vi at endnu �ere unge har lyst til at være 

med, når vi igen til e�eråret arrangerer en 
weekend for unge. 

Der er plads til alle, der har lyst til at være 
med, og vi glæder os til at møde dig.



Sæt X i kalenderen
Næste ungeweekend er lige om 
hjørnet, så reserver allerede nu 
weekenden d. 18.- 20. september. 
Læs mere på hjemmesiden og i næ-
ste Nyrenyt

Cafeer for unge på hospitalerne

På tre hospitaler i Danmark kan du finde cafeer, kun for unge 
mellem 12 og 24! her kan du møde andre unge og hygge dig med 
spil, film, kreative sysler og meget mere. Find din nærmeste ung-
domscafe her: 

Rigshospitalet: hR. BERG, beliggende i Forhallen.  
Åben: åbent hverdage kl. 14-16 samt søndag-torsdag kl. 18:30-
21:00

Odense: Cafe svanen, beliggende ved BLÅ indgang 82 
Åben: tirsdag - torsdag 18.30 - 21.00
Skejby hospital: Cafe nexus, beliggende  i børneafsnit A20’s dag-
ligstue 
Åben: mandag - torsdag kl. 18.30 – 21.00

Tilbud og gode links  

–til dig der er ung

Mød en masse unge
... i Facebook-gruppen UNG. Her er debat og 
indlæg og du kan få sparring eller svar på spørgs-
mål af andre unge. 
Find gruppen ved at gå ind på Facebook og søg 
på UNG (unge med nyresygdommes gruppe)
Vi skrives ved :) 

en kop kaffe? 
Er du ung, og har lyst til at møde 
en anden ung lokalt hvor du bor, 
så kontakt Alexander fra Ung-
domsudvalget. Han kan sætte dig 
i kontakt med en ung som bor i 
nærheden af dig, og så kan I selv 
lave en aftale om fx at mødes over 
en kop kaffe. 
Alexander Riis-Nielsen kan fanges 
på sms og tlf.: 50 93 59 50  
og mail: alexriis1@gmail.com.

Uddannelse
Der kan være udfordringer, når du har en nyresygdom 

og samtidig går i skole eller er i uddannelse. Fx kan 

man have meget fravær eller være træt. Heldigvis 

er der masser af muligheder for at få særlig støtte, 

hjemmeundervisning og forlænge studietiden. Så lad 

ikke din nyresygdom stå i vejen for DIN drømmeud-

dannelse.

Du kan altid ringe til Jan Jensen, som er socialrådgiver 

i Nyreforeningen. Han kan oplyse dig om dine ret-

tigheder og støttemuligheder i forbindelse med din 

uddannelse og hjælpe dig videre. Du kan fange Jan på 

tlf. nr.: 50 93 59 50
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Hersonissos, Kreta
Tag med til sol og varme 
Nyd sensommeren på Kreta – vi sætter kursen mod Hersonis-
sos på øens nordkyst, hvis smukke omgivelser og gæstfrie lokal-
befolkning har gjort området til et yndet rejsemål. Hersonissos 
byder på skønne strande, gode restauranter og hyggelige cafeer.  

Vi skal bo på All Inclusive hotellet Mediterraneo, hvor mad og 
drikke indgår i rejsens pris. Mediterraneo er et hyggeligt hotel, 
hvor hotelbygningerne ligger spredt i en frodig have. Her �nder du 
også to pool-områder med indbydende solterrasser og poolbarer. 
Du kan læse mere om hotellet og All Inclusive på Spies’ hjemme-
side: www.spies.dk/graekenland/hersonissos/mediterraneo.

Vi rejser den 17. september 2015, og der er mulighed for op-
hold af enten en eller to ugers varighed. Der er afrejse fra Bil-
lund og  København. 

Tilmelding
Udfyldt ansøgningsskema sendes til mail@nyreforeningen.
dk. Du �nder ansøgningsskemaet på Nyreforeningens hjem-
meside. Har du ikke adgang til pc, kan du få ansøgningsskema 
tilsendt ved henvendelse til sekretariatet på 43 52 42 52. An-
søgningsskemaet skal være sekretariatet i hænde senest den 26. 
juni 2015. 

Praktisk
Rejsen er for alle medlemmer af Nyreforeningen. Vi arrange-
rer dialysebehandling for HD-patienter, og der vil være danske 
dialysesygeplejersker med på rejsen. PD-patienter skal selv be-
stille væsker mm. via hospitalet. 

Uanset om du skal have behandling eller ej, er det vigtigt, at 
du medbringer det blå EU-sygesikringskort på rejsen. Hvis du 
skal have dialysebehandling under opholdet, skal du allerede 
nu sikre dig, at kortet er gyldigt, da vi skal bruge kopi af kortet 
ved bestilling af behandling. 

Rejseledere på turen er Chr. og Hanne Ross. Der vil være både 
en HD- og en PD-sygeplejerske med på hele turen.  

Alle deltagere skal være selvhjulpne eller have medhjælper med.  

 
Priser
2 uger 

Pris pr. person i delt dobbeltværelse: 9.397 kr.
Eneværelse tillæg: 3.200kr.

1 uge 

Pris pr. person i dobbeltværelse: 6.747 kr.  
Eneværelse tillæg: 1.600 kr.
                   

Priserne er inklusiv:
•	 Fly med �omas Cook Airlines t/r
•	 Mad ombord på �yet
•	 Bus fra lu�havn til hotel t/r
•	 All Inclusive

Rejse- og a�estillingsforsikring er ikke inkluderet i pri-

sen. Rejseforsikring kan tilkøbes, hvis du ikke allerede er 
forsikret. Der tilbydes ikke a�estillingsforsikring i forbin-
delse med denne rejse. Nyreforeningen anbefaler, at du 
tegner en årsrejse-og a�estillingsforsikring hos dit eget 
forsikringsselskab.

Turen går til 

medlemsrejser

På denne rejse er der både  
hæmodialyse- og posedialyse- 

sygeplejerske med

http://www.spies.dk/graekenland/hersonissos/mediterraneo
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Puerto de la Cruz, Tenerife
Tag med til sol og varme 
Tag med Nyreforeningen til naturskønne omgivelser på Tene-
rife i e�eråret. Puerto de la Cruz er en ægte kanarisk by med en 
gammel bykerne af små, �ne huse omgivet af blomster og buske. 
Foruden strande, hyggelige barer og mange indkøbsmuligheder 
huser byen �ere af Tenerifes bedste restauranter. 

Vi skal bo på Bahia Principe San Felipe, der ligger lige over for den 
sorte lavastrand Playa Martianez. Hotellet byder på opvarmede 
pools, barer og restauranter.   Du kan læse mere om hotellet på 
Spies’ hjemmeside www.spies.dk.

Vi rejser den 18. oktober 2015, og der er mulighed for ophold af 
enten en eller to ugers varighed. Der er afrejse fra Billund, Aal-
borg og København. 

Praktisk
Rejsen er for alle medlemmer af Nyreforeningen. Vi arrangerer 
dialysebehandling for HD-patienter, og der vil være danske dia-
lysesygeplejersker med på rejsen. PD-patienter skal selv bestille 
væsker mm. via hospitalet. 

Uanset om du skal have behandling eller ej, er det vigtigt, at du 
medbringer det blå EU-sygesikringskort på rejsen. Hvis du skal 
have dialysebehandling under opholdet, skal du allerede nu sikre 
dig, at kortet er gyldigt, da vi skal bruge kopi af kortet ved bestil-
ling af behandling. 

Alle deltagere skal være selvhjulpne eller have medhjælper med. 

Rejseledere på turen er Jan og Helen Rishave. Der vil være HD-
sygeplejersker med på hele turen.  

   

Tilmelding
Udfyldt ansøgningsskema sendes til mail@nyreforeningen.dk el-
ler pr. post til Herlufsholmsvej 37, st. 2720 Vanløse. Du �nder an-
søgningsskemaet på www.nyreforeningen.dk. Har du ikke adgang 
til pc, kan du få ansøgningsskemaet tilsendt ved henvendelse til 
sekretariatet på tlf. 43 52 42 52. Ansøgningsskemaet skal være se-
kretariatet i hænde senest den 26. juni 2015.

Priser
2 uger 

Pris pr. person i delt dobbeltværelse: 10.657 kr.
Eneværelse tillæg: 5.000 kr.
Pris pr. person i delt dobbeltværelse m. havudsigt: 11.257 kr.

1 uge 

Pris pr. person i delt dobbeltværelse 7.807 kr. 
Eneværelse tillæg: 2.500 kr.
Pris pr. person i delt dobbeltværelse m. havudsigt: 8.107 kr. 
                   

Priserne er inklusiv:
•	 Fly med �omas Cook Airlines t/r
•	 Mad ombord på �yet
•	 Bus fra lu�havn til hotel t/r
•	 Halvpension (morgen- og a�ensmad)

Rejse- og a�estillingsforsikring er ikke inkluderet i prisen. 
Rejseforsikring kan tilkøbes, hvis du ikke allerede er forsik-
ret. Der tilbydes ikke a�estillingsforsikring i forbindelse med 
denne rejse. Nyreforeningen anbefaler, at du tegner en års-
rejse-og a�estillingsforsikring hos dit eget forsikringsselskab.

Turen går til 
Foto: Colour-
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”PRO”- Nyt krydderi til kvalitetsmålene i sundhedsvæsenet.

Sygdomsbilledet i Danmark er 
under forandring. Flere men-
nesker får komplekse kroniske 
eller langvarige fysiske og psy-
kiske sygdomme. Deres forløb 
omfatter o�est �ere aktører 
på tværs af både specialer 
og sektorer. Det kræver nye 
kvalitetsmål som afspejler pa-
tientens nytte af den samlede 
indsats i sundhedsvæsenet.

AF hAnnE hEDEGAARD

Patient Rapporterede Oplysninger (PRO) 
er data, baseret på patientens egne vurde-
ringer af deres helbredsmæssige status og 
livskvalitet. PRO-data kan gøre det mu-
ligt at vurdere Patientens nytte af et sam-
let behandlingsforløb.  De måler således 
direkte på sundhedsvæsenets opfyldelse 
af kerneopgaven.

Indføring af PRO-målinger påfører ikke 
sundhedsprofessionelle nye registre-
ringskrav, da det er Patienten, der leverer 
data.

I de seneste 10 år er der internationalt 
-og delvist nationalt i Danmark - kom-
met øget fokus på, at Patienten besidder 

en viden – et uudnyttet potentiale - om 
behandlingsforløbenes e�ekt. Derfor kan 
øget fokus på Patient Rapporterede Op-
lysninger, anvendes som kvalitetsmål til 
vurdering af værdien af behandlingsfor-
løbene.

Udviklingen er kun lige startet. Og PRO-
data anvendes foreløbig på projektbasis, 
f.eks. som led i e�ektivisering af det kli-
niske møde.

”VIBIS” står for:  Videnscenter for bru-
gerinddragelse i  sundhedsvæsenet. De 
har programledelsen for en proces der 
skal lede hen mod et solidt vidensgrund-
lag.  Og for at, indføre systematisk anven-
delse af PRO.

En ekspertgruppe på ca. 30 personer som 
favner organisatoriske, faglige og pa-
tientperspektiver er sat sammen fra hele 
landet. Der skal holdes ca. 6 møder over 
1 ½ år. Drø�elserne skal ende ud med 
større klarhed over, de projekter der skal 
til, for at give forslag til anvendelsen af 
PRO. Afslutningsvis skal der formuleres, 
hvilken rolle PRO-data bør spille i det 
danske sundhedsvæsen.
Nyreforeningen er repræsenteret med et 
medlem til at belyse patientperspektivet i 
ekspertgruppen. 

Har du lyst til at vide mere om projek-
tet kan du gå ind på VIBIS hjemmeside: 
www.vibis.dk/projekt 

< Patienten besidder en vigtig viden, og PRO 
handler om at effektivisere behandlingsforlø-
bene med udgangspunkt i patientens helbreds-
tilstand og livskvalitet. Foto: Colourbox

brugerinddragelse
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Der er brug for dine erfaringer!

Meld dig til korpset af aktive 
patienter og pårørende
En aktiv patient eller pårørende er en person, der taler patienternes og 
de pårørendes sag, når der arbejdes med nye projekter, løsninger og sto-
re beslutninger i sundhedsvæsenet. 

Aktive patienter og pårørende deltager i møder, brugertests og inter-
views, hvor de gør sundhedsvæsenet opmærksom på de synspunkter og 
behov, som er vigtige for patienter og pårørende.

Læs mere på www.aktivpatient.dk eller kontakt Danske Patienter på tlf. 
33 41 47 60 eller e-mail: info@danskepatienter.dk 

Få relevante nyheder  
– direkte i indbakken
Tilmeld dig vores nyhedsmail på www.nyre-
foreningen.dk/nyheder.

Så modtager du løbende relevante nyheder. 
Det kan være om nye politiske tiltag der kan 
have betydning for din hverdag, information 
om vores medlemstilbud og meget mere.

Nyrenyt udkommer �re gange om året, så vil 
du gerne have nyheder løbende, anbefaler vi, 
at du tilmelder dig nyhedsmailen.

Har du brug for ferie?
Som medlem af Nyreforeningen kan du 
leje vores to huse i henholdsvis Skallerup 
og Grønbæk.

I Grønbæk, mellem Silkeborg og Ran-
ders, har vi indrettet en hyggelig feriebolig 
i det gamle Grønbæk Hospital. I lejlighe-
den �ndes en dialyseplads. 

Ved Skallerup Klit i Nordjylland har vi et 
sommerhus og dialyseklinik i umiddelbar 
nærhed af Skallerup Klit Feriecenter. 

Der er mulighed for feriedialyse hele året 
rundt begge steder. 

 

For yderligere information eller ansøg-
ning om ophold kan du kontakte: 
Birthe Nielsen, Tlf.: 50 93 59 41 
E-mail: dialyse@nyreforeningen.dk.

Du kan læse mere om udlejning af hu-
sene i Grønbæk og Skallerup på  
www.nyreforeningen.dk/rejser.

nu kan du med dine erfaringer være med til at gøre en forskel.  
Foto: Danske Patienter

http://www.aktivpatient.dk
mailto:info@danskepatienter.dk
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Livet er en gave 

Hvornår?
26.-27. september

Hvor?
husET, hindsgavl Alle 2, middelfart

Hvem?
Kurset henvender sig til alle medlemmer 
af nyreforeningen, der står overfor at 
skulle transplanteres med en nyre fra en 
pårørende. Er du ung, forælder, ægte-
fælle eller nær ven, som skal donere en 
nyre, så er kurset også for dig.

Hvad?
Programmet vil veksle mellem for-
skellige oplæg fra sundhedsperso-
nale, psykolog og socialrådgiver, og 
der vil også være rig mulighed for, 
at i kan dele jeres erfaringer med 
hinanden.

Praktisk
Programmet offentliggøres på www.ny-
reforeningen.dk/kurser. her kan du også 
tilmelde dig kurset.

Prisen for deltagelse er: 
350 kr. per person i dobbeltværelse. 
500 kr. per person i enkeltværelse. 
Børn under 18 år betaler halv pris.

medlemskurser

Oplevelsestur for hele familien
Hvornår?
7. – 9. august 2015

Hvor?
spejderlejren Egerup ved skælskør

Hvem?
Oplevelsesturen er for familier med nyre- eller urinvejssyge børn 
og for familier, hvor en af forældrene er nyre- eller urinvejssyg.

Hvad?
Programmet er forskelligt for forældre og børn. Børnene skal 
ud og opleve en masse i naturen. De skal lære at klatre i træer, 
tænde bål, sejle i kano og mange andre spændende ting. De bli-
ver hele tiden vejledt og støttet af erfarne instruktører, samtidig 
med de får prøvet deres grænser af i naturen. Forældrene får rig 
mulighed for at erfaringsudveksle med ligestillede om hverda-
gens små og store udfordringer med en nyre- eller urinvejssyg-
dom. Der vil være mulighed for at udfordre sig selv og afprøve 
egne grænser på eget niveau. Forældrene får også lejlighed til at 
prøve sig selv af med træklatring mv.

Praktisk
Vi sover i en spejderhytte med 2 og 4 sengs værelser.

Deltagergebyret er 350 kr. for voksne og halv pris for børn under 
18 år. 0-3 årige er gratis. Forældrene skal være medlem af Nyre-
foreningen for at deltage.

Tilmeldingsfristen er den 20. juli.  
Tilmeld jer via www.nyreforeningen.dk/kurser.

Det er nyreforeningens Børneudvalg og en spejdergruppe, der 
står for weekenden. De stiller med instruktører og hjælpere til 
turen. Du kan få nærmere oplysninger hos souschef og social-
rådgiver jan jensen på telefon 50 93 59 50.
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Kursus for  
   kroniske nyrestensdannere og pårørende
Hvornår?
12.-13. september 2015

Hvor?
husET, hindsgavl Alle 2, middelfart

Hvem?
Nyreforeningen afholder for første gang et kursus 
for kroniske nyrestensdannere og deres pårørende.

Praktisk
Prisen for deltagelse er: 
350 kr. per person i dobbeltværelse. 
500 kr. per person i enkeltværelse. 
Børn under 18 år betaler halv pris.

Tilmeldingsfristen er den 12. august. Tilmeld dig via 
www.nyreforeningen.dk/kurser.

Har du spørgsmål til kurset, er du velkommen til at 
kontakte souschef og socialrådgiver jan jensen på 
tlf. 50 93 59 50.

Program
Lørdag
10.00 – 10.30 Indkvartering Kaffe/te Rundstykke 
10.30 – 11.00 Velkomst Præsentation 
11.00 – 12.30 Gruppearbejde: At leve med nyresten 

12.30 – 13.30 Frokost 

13.30 – 15.30 Kronisk stendannelse – årsager og be-
handling. hvad sker der forskningsmæssigt på nyre-
stensområdet. Oplæg ved professor overlæge Palle 
Osther 

15.30 – 16.00 Eftermiddagskaffe/te og kage 
16.00 – 17.00 Introduktion til Nyreforeningen. Oplæg 
ved nyreforeningens landsformand jan Rishave, der 
fortæller om foreningen, værdigrundlag og politiske 
mål. herunder hvad nyreforeningen kan gøre for dig 

17.00 – 18.30 Pause 

18.30 middag og socialt samvær 

Søndag
8.00 – 9.00 morgenmad 

9.00 – 10.00 Dine sociale rettigheder. Oplæg ved Nyre-
foreningens socialrådgiver jan jensen 

10.00 – 11.00 At leve med smerter – Behandlingsmulig-
heder – hvad kan du selv gøre. Oplæg ved psykolog og 
sygeplejerske 

11.00 – 11.15 Pause 

11.15 – 12.00 Opsamling og evaluering 

12.00 Tak for denne gang. sandwich

Der kan forekomme ændringer i programmet. Evt. æn-
dringer annonceres på vores hjemmeside.

Foto: Colourbox
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Nyreforeningen uddeler  pris:

Jesper er Solfanger
”Jesper fortjener at blive Årets solfanger 
fordi han er et forbillede, fordi han viser, 
at selvom man får dårlig nyre som ung, 
kan man få sig en uddannelse, sti�e fa-
milie, bevare sit gode humør og samtidig 
have overskud til andre.” 
Sådan skriver kreds Sønderjylland i deres 
indstilling af Jesper Collin til Årets solfan-
ger, og det er netop grunden til, at Jesper 
blev valgt til at få titlen i år.

Jesper Collin er knap 49 år og er frivillig 
i kreds Sønderjyllands bestyrelse. Han �k 
dårlig nyre som ung og startede i dialyse 
i en alder af 23 år. Han har været igen-
nem to transplantationer og venter pt. på 
sin tredje transplantation. Hans kone ville 
gerne give ham sin ene nyre, men de mat-
chede desværre ikke. Pga. Jespers væsen 
var der dog straks tre andre, der meldte 
sig som donor.

Trods modgang er Jesper altid parat til at 
holde humøret oppe hos sine med-patien-
ter i dialysen. Han har altid humoren med 

sig og alle får et godt grin i hans nærhed. 
Det �k de også, da Nyreforeningen havde 
40 års jubilæum. Jesper ska�ede under-
holdning til dialysen: 2 mand med rum-
sterstang, savblad, harmonika og sjove 
historier.

Jesper er stadig på arbejdsmarkedet, og 
med �re gange ugentlig dialyse skulle 
man tro, at han ikke havde overskud til 
Nyreforeningen, MEN nej! Han er utro-
lig aktiv. Han er tovholder på Nyrernes 
dag. Han får hurtigt sat pavilloner op, 
hentet strøm i en forretning og har sam-
men med familien bagt 150 kager – med 
Nyreforeningens logo. Hans søn sælger 
lodsedler, men kan ikke lide at gå alene 
rundt, og straks står Jesper parat, fordi 
han ved, at lodseddelsalget er vigtigt for 
Nyreforeningen.

Jesper Collin �k overrakt diplom og gave 
i forbindelse med Nyreforeningens lands-
møde den 25. april.

Jesper fortjener at blive Årets solfanger fordi 
han er et forbillede, fordi han viser, at selvom 
man får dårlig nyre som ung, kan man få sig 
en uddannelse, stifte familie, bevare sit gode 
humør og samtidig have overskud til andre.

“

Hvad er Årets solfanger?
Årets solfanger er en pris, der gives til en 
person, som i særlig grad har bidraget til 
glæde og livskvalitet blandt mennesker 
med en nyre- eller urinvejssygdom. Pri-
sen gives til en sand ildsjæl, der virkelig 
brænder for at hjælpe. Til en person, der 
tænker ud af boksen og som støtter i 
svære perioder. Prisen gives for indsat-
sens medmenneskelige indhold.

Prisen uddeles en gang om året på Nyre-
foreningens landsmøde.

Tidligere modtagere
2014: Svend Eisenhardt, første hæmo-
dialysepatient i Grønland

2013: Helle Hansen, sygeplejerske på 
Nykøbing Falster Limited Care

2012: Lis Frandsen, frivillig i Køben-
havns Omegnskreds, hvor hun har star-
tet samværsgrupper op



NYRENYT • NR. 2 • juNi 2015 37

jeg er medlem af nyreforeningen fordi min niece er syg
Jeg er medlem af Nyreforeningen

- og det er jeg, fordi min kusine har en  
nyresygdom, men også for at støtte et 
godt formål ...

Jeg er medlem af Nyreforeningen

- og det er jeg, fordi min mand har 

en nyresygdom og vi har begge fået 

meget hjælp og støtte 

– Des mere kan vi gøre for dig.

Er du pårørende, har vi også tilbud til dig 
i Nyreforeningen. Du kan møde andre 
pårørende i samme situation på vores rejser, 
kurser og ved lokale arrangementer. Du kan 
tale med vores socialrådgiver eller vores 
psykolog. Du kan �nde hjælp i vores pjece, 
som er skrevet specielt til pårørende. Og 
meget mere.

Bor du sammen med et andet medlem, så 
får I begge rabat på jeres kontingent. Du kan 
melde dig ind på www.nyreforeningen.dk/
bliv-medlem eller ved at ringe til sekretariatet 
på tlf. 43 52 42 52 (hverdage kl. 10-14).

Jo �ere vi er...
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Hvad kalder vi  
en person, der står for  

sin egen dialyse?

Har vi dine kontaktoplysninger?
Det er vigtigt, at vi har de korrekte oplys-
ninger om dig, så vi kan give dig relevant 
information om vores kurser, ferierejser 
og andre medlemstilbud.

Skal du �ytte, ski�e navn, får du nyt te-
lefonnummer eller e-mailadresse eller vil 
du gerne modtage Nyrenyt på mail frem-
for med posten? 

Så kan du nemt og hurtigt indtaste dine 
nye oplysninger via vores hjemmeside. Du 
�nder et link til opdatering af dine med-
lemsoplysninger på forsiden af www.nyre-
foreningen.dk.

Du kan også altid ringe til os på tlf. 43 52 
42 52 eller sende en mail til mail@nyre-
foreningen.dk, hvis du har nye oplysnin-
ger til os.

Mange tak for din hjælp!

konkurrence

Konkurrence  
Nyreforeningens politiske udvalg har brug for din hjælp. Der er i 
udvalget opstået en diskussion om, hvad vi kalder en person, der 
står for sin egen dialysebehandling. 

Er det en bruger, en dialysist, en patient eller noget helt fjerde?

Derfor har udvalget besluttet at udskrive en konkurrence. Måske har 
du et rigtig godt forslag til et ord, vi kan bruge – måske har du flere 
forslag… 

Skriv dit forslag til mail@nyreforeningen.dk eller Herlufsholmvej 37, 
2720 vanløse senest den 1. august 2015.
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Kontaktoplysninger
Forretningsudvalget
Landsformand
jan Rishave 
Tlf.: 62 21 52 52
E-mail: jan.rishave@gmail.com

Næstformand
malene madsen
Tlf.: 40 52 56 62
E-mail: malenejm@gmail.com

Solveig Lauridsen  
Tlf.: 75 92 73 23
E-mail: sysol@sol.dk

Karin Wermuth 
Tlf.: 31 23 37 35 
E-mail: trunte-1973@hotmail.com

Per Henriksen  
Tlf.: 35 35 16 54
E-mail: ph@absw.dk

Svend Arne Jørgensen  
Tlf.: 98 98 15 20
E-mail: svaj@mail.dk

Allan Nielsen  
Tlf.: 97 52 92 93 
E-mail: lolle@webspeed.dk

Lone Haar  
Tlf.: 50 99 11 91
E-mail: lone.haar@hotmail.com

Bent Nielsen  
Tlf.: 45 82 14 00
E-mail: bellisbakken@mail.dk

Lokalkredse
Nordjylland • gunner Nielsen  
Tlf.: 98 38 33 72 
E-mail: gunner.nielsen@gmail.com

Viborg • Jan Brinch-Møller  
Tlf.: 97 52 97 57  
E-mail: jan@brinch-moller.dk 

Østjylland •  Ann Bellis Hansen  
Tlf.: 86 27 27 59
E-mail: hansenann@hotmail.com

Vestjylland • Søren Riis
Tlf.: 97 82 18 31
E-mail: s-riis@mail.tele.dk

Sydøstjylland • Rita Bruun 
Tlf.: 75 83 35 45
E-mail: erbruun@gobel.dk

Sydvestjylland • Pia Nielsen 
Tlf.: 40 18 03 05
E-mail: nyreforeningen.sydvestjylland@nyre-
foreningen.dk

Sønderjylland • Edith Nielsen 
Tlf.: 41 42 36 21
E-mail: edithnielsen@danbonet.dk

Fyn • Karin Wermuth  
Tlf.: 31 23 37 35
E-mail: trunte-1973@hotmail.com

Vestsjælland • Lone Haar 
Tlf.: 50 99 11 91
E-mail: lone.haar@hotmail.com

Storstrømmen • Mogens Bo Birch 
Tlf.: 55 34 41 07
E-mail: bo-birch@mail.dk

Roskilde • Vagn Jensen  
Tlf.: 51 25 51 47 
E-mail: engstien8@gmail.com
Nordsjælland • Jesper Thaarup 
Tlf.: 22 87 37 25
E-mail: jesperthaarup@hotmail.com

Københavns omegn • Lis Videbæk  
Tlf.: 46 56 14 54
E-mail: lv.flong@webspeed.dk
København/Frederiksberg • Bo Frahm  
Tlf.: 38 86 72 64
E-mail: frahm@vip.cybercity.dk

Bornholm • Thomas Ebert (konst.)   
Tlf.: 72 18 56 25 
E-mail: thebert@mail.dk

Færøerne • Nordleif vid Krógv  
Tlf.: 00298 375200 
E-mail: soljuflog@live.dk

Sekretariatet
Direktør
sven Gerner nielsen
Direkte nummer: 22 60 20 11
E-mail: sgn@nyreforeningen.dk

Souschef/Socialrådgiver
jan jensen
Direkte nummer: 50 93 59 50
E-mail: jj@nyreforeningen.dk

Kommunikationskonsulent
Karina Ertmann Krammer
Direkte nummer: 41 19 51 00
E-mail: kek@nyreforeningen.dk

Bogholder
marianne Eisner
Direkte nummer: 50 93 59 53
E-mail: me@nyreforeningen.dk

Ungekonsulent + grafiker
Karina suhr
Direkte nummer: 22 55 21 06
E-mail: kas@nyreforeningen.dk

Rejse- og lotterikonsulent
maria helene Olesen
Direkte nummer: 50 93 59 48
E-mail: mho@nyreforeningen.dk

Kontorelev
stella Lisa Kristensen
Direkte nummer: 50 93 59 44
E-mail: assistent@nyreforeningen.dk

Klinikchef
Birthe nielsen
Direkte nummer: 50 93 59 41
E-mail: dialyse@nyreforeningen.dk

Psykolog (frivillig) 
henning søndergaard
Telefon: 50 93 59 46
E-mail: psykolog@nyreforeningen.dk

................................................

Nyrelinjen
Har du brug for en at tale med, så ring til  
nyrelinjen på tlf.: 43 52 42 52

Nyreforeningen
herlufsholmvej 37, st. 

2720 vanløse

Træffetid: hverdage kl. 10-14 

Tlf.: 43 52 42 52

Giro nr.: 927-2100

E-mail: mail@nyreforeningen.dk

www.nyreforeningen.dk



Du kan stadig nå at købe lodsedler
I år kan du købe lodsedler indtil 1. september – og det er heldigt, for de 
store præmier er ikke vundet endnu*. Du har altså stadig mulighed for at 
vinde en Volkswagen UP, rejsegavekort og mange flere lækre præmier.

Køb lodsedlerne på vores hjemmeside: www.nyreforeningen.dk/produkt/
lodseddel.

Du kan også bestille lodsedler ved at indsætte det beløb, du ønsker at købe 
lodsedler for, på reg.nr.: 3129, kontonummer: 0011 295 738.

En lodseddel koster 25 kr.

Vi håber, du vil prøve lykken og støtte en god sag!

*Ved redaktionens afslutning den 10. maj 2015 var de store præmier ikke udtrukket.

Nyreforeningens lotteri 2015Støt, Spil & Vind
25 kr.

Protektor for Nyreforeningen:  
H.K.H. Kronprinsesse Mary

Løbe nr: 

lågen
åbn
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