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Så’n var det ikke i 90’erne

/ aF Stig hedegaard kriStenSen
landSFormand, nyreForeningen

Mange af os, der står eller 
har stået på venteliste til et 
nyt organ, �k nogle ubehage-
lige �ashbacks til 1990’erne, 
da dokumentarudsendel-
sen om Carina rullede over 
skærmen. Men 90’erne er 
fortid, og her 20 år e�er ind-
førelsen af hjernedødskrite-
riet kan vi ånde lettede op: 
Når danskerne siger, de går 
ind for organdonation, me-
ner de det rent faktisk.

Over 1 mio. danskere så dokumentarud-
sendelsen om Carina. Jeg var én af dem. 
Som så mange andre blev jeg dybt berørt 
over at følge Carinas og hendes families 
kamp. Jeg blev dybt berørt, da jeg så den 
umulige situation, Carinas pårørende stod i, 
da de skulle sige ja eller nej til organdonati-
on. Og som så mange andre sad jeg også til-
bage med tanken – hvordan kunne lægerne 
dog tage så meget fejl? For Carina snød jo 
som bekendt lægerne og overlevede.

Den næste tanke, der slog ned i mig, var, 
at lægernes fejlskøn ville betyde, at dan-
skerne nu ville melde sig ud af Donor-
registret, fordi den gamle utryghed ved 
hjernedødskriteriet ville blive vagt til live. 
Jeg så for mig, hvordan de sidste mange 
års møjsommelige kamp for at forklare 
danskerne, at hjernedødskriteriet er sik-
kert, nu ville være spildt på et øjeblik. Det 
ville være tragisk, for Carina blev jo netop 
aldrig erklæret hjernedød, og hvor tragisk 
Carinas historie end er, kan sagens fakta 
sagligt set ikke rokke ved hjernedødskri-
teriet. 

De første stormvinde pegede da også på, 
at danskerne �ygtede fra Donorregistret. 
Men det var kun halve vinde. For da regn-
skabet var gjort op en uge e�er udsendel-
sen om Carina, havde ca. 2.800 danskere 
registreret sig i Donorregistret. Næsten 
1.900 havde givet fuld tilladelse til organ-
donation, 450 havde givet delvis tilladelse 
og kun lidt over 400 havde sagt nej til or-
gandonation.  

Jeg er ikke et sekund i tvivl om, at hvis 
Carinas historie var løbet over skærmen i 
1990’erne, havde det ha� katastrofale føl-
ger for organdonation i Danmark. Den-

gang var utrygheden ved hjernedødskrite-
riet udbredt, debatten om organdonation 
ganske voldsom og hos mange af os, der 
var med dengang, tror jeg, der sidder en 
frygt for, at fortidens spøgelser ikke er 
manet helt i jorden. Men 20 år er lang tid, 
og jeg synes, at Carina-sagen tyder på, at 
vi ikke behøver være så nervøse for at give 
folk et indblik i de dilemmaer, der knytter 
sig til organdonation.

Den massive tilgang til Donorregistret, 
som fulgte e�er Carina-sagen, �ugter 
fuldstændig med de undersøgelser, der 
viser, at 85 % af danskerne er positive 
overfor organdonation og de undersø-
gelser, der viser, at danskerne grundlæg-
gende har stor tillid til sundhedsvæsenet. 
I lyset af Carina-sagen er det derfor svært 
at konkludere andet, end at langt de �este 
danskere er trygge ved hjernedødskrite-
riet og faktisk mener det, når de siger, at 
de er positive overfor organdonation.

Jeg tror også, at mange danskere �k øjne-
ne op for, at det er sandt, når Nyreforenin-
gen siger, at det er vigtigt at tage stilling 
til organdonation, inden ulykken sker. 
Ingen ønsker vel, at deres nærmeste skal 
stå i den umulige situation, som Carinas 
pårørende stod i. 

Min personlige tolkning er derfor, at dan-
skerne er faste i deres positive holdning 
til organdonation, og med Carinas og 
hendes families hjælp �k de øjnene op 
for vigtigheden af at sætte handling bag 
ordene. Derfor meldte danskerne sig som 
organdonorer, og derfor er der så meget 
desto mere grund til, at vi med rank ryg 
fortsætter med at opfordre danskerne til at 
tage stilling til organdonation.      

leder
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Sygdommen har gjort mig stærk

”Der er meget arbejde jeg skal 
nå at udføre og så mange men-
nesker, som jeg endnu har til 
gode at møde,” siger 29-årige 
Natascha Hjalager, som nu 
venter på sin anden donornyre. 
Den første transplantation for 
to år siden mislykkedes. Siden 
hun �k diagnosen nyresvigt, 
har hun oplevet både frygt og 
håb. I dag er hun ikke i tvivl 
om, at hendes åbenlyse livsvilje 
hænger sammen med, at syg-
dommen aldrig helt �k lov til 
at tage magten fra hende.

/ aF peter jürgenSen

”Hvis du bliver alvorligt syg, så gør hvad 
du kan for at tage kontrol over dit be-
handlingsforløb og lad dig ikke styre af 
sygdommen. Vi mennesker kan meget 
mere, end vi tror.”

Den 29-årige Natascha Hjalager læg-
ger tryk på ordene meget mere. Selv er 
hun et ganske godt eksempel på, at det 
er muligt at forhindre en sygdom i at 
tage magten over en. Men efter at have 
været nyresyg i 12 år, herunder i dialyse 
en del af tiden samt gennemgået en mis-
lykket nyretransplantation, er hun også 
helt på det rene med, at kontrollen al-
drig bliver fuldstændig. Den menneske-
lige skrøbelighed har mange ansigter, 
og trods avanceret medicinsk og kirur-
gisk behandling og dygtige læger har 
en kronisk sygdom også sin egen vilje. 
Sygdommen lever sit eget liv i kroppen. 
Den kan udvikle sig uforudsigeligt og i 
yderste fald få fatale følger, og det uan-

set om ens liv har været urimeligt kort. 
”Intet skal man tage for givet,” erken-
der hun. ”Hvis man vil byde sygdom-
men trods, er det nødvendigt at tro på, 
at den kan overvindes. Kun derved får 
man styrke,” mener hun. Og selv om 
Natascha tydeligvis har et lyst sind og 
også et stort følelsesmæssigt overskud, 
lægger hun ikke skjul på, at sygdommen 
i perioder har tynget hende så meget, at 
hun var på nippet til at knække.

Det hele begyndte i 2000, hvor hun �k 
voldsomme migræneanfald ledsaget af 
kvalme. Fire gange i løbet af en måned 
kom anfaldene. Det føltes som om, hen-
des hoved skulle sprænges. ”Min mor-
mor havde også migræne, så jeg tænkte, 
at det nok lå til familien,” husker hun. 
Da hendes læge konstaterede, at blod-
trykket også var alt for højt, sendte han 
hende videre i systemet. På Gento�e Ho-
spital blev hun undersøgt for alt, lige fra 
cancer og hjernetumor til HIV. Natascha 
led ikke af nogen af disse sygdomme. 
Til gengæld fandt lægerne ud af, at hun 
havde lettere forhøjet kreatenin – det 
a�aldsstof, som dannes i vores muskler 
og som �ndes i blodet. Et kreatenintal 
på110 tydede på, at der var noget galt 
med Nataschas nyrer. 

”Jeg �k blodtrykssænkende medicin, og 
lægen på Gento�e Hospital fortalte mig, 

at jeg havde en nyresygdom. Men han 
kunne ikke fortælle mig, hvor alvorlig 
den var eller om sygdommen ville ud-
vikle sig. Jeg syntes, det var en voldsom 
besked at få i en alder af 17, og jeg var 
helt nede i kulkælderen.”

I gode hænder – til sidst
I begyndelsen forstod Natascha slet ikke 
rækkevidden af den diagnose, hun hav-
de fået.

”Der gik �ere år før jeg fandt ud af, at der 
var noget som hed dialyse. Jeg blev sendt 
til Herlev Hospitals Nyremedicinske 
afdeling, hvor jeg skulle gå til kontrol. 
Først hvert halve år, senere med kortere 
intervaller. Her nåede jeg at komme i 
kontakt med mindst 20 forskellige læ-
ger, og hver gang jeg blev tilset af en ny 
læge, skulle han læse journalen, og hver 
gang skulle jeg gentage hele min sygehi-
storie. Det var både frustrerende og op-
slidende. Endelig blev jeg viderevisiteret 
til Rigshospitalets nyremedicinske afde-
ling, hvor jeg heldigvis fik én og samme 
læge, som fulgte mig gennem hele be-
handlingen, lige til det øjeblik hvor jeg 
skulle i dialyse. Hos hende følte jeg mig 
i gode hænder.”

Hvis du bliver alvorligt syg, så gør hvad du kan 
for at tage kontrol over dit behandlingsforløb 
og lad dig ikke styre af sygdommen. Vi 
mennesker kan meget mere, end vi tror.

“
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”Det er helt galt fat med mig”
For tre år siden tog sygdommen en dra-
matisk drejning.

”Forværringen kom ret pludseligt. En 
måned inden den dårlige nyrefunktion 
gjorde mig virkelig syg, havde jeg cyk-
let rundt som postbud. Samtidig var jeg 
i gang med et intensivt tyskkursus. Men i 
dagene forud for den a�alte konsultation 
hos nyrespecialisten følte jeg mig uende-
ligt træt og lå bare på sofaen. Jeg orkede 
simpelthen ingenting. Planen var at læ-
gen og jeg i fællesskab skulle drø�e en 
eventuel nyretransplantation, som dog 
først skulle gennemføres året e�er. Min 
mor og hendes kæreste havde lovet at 
tage med mig op til samtalen med lægen. 
Da bilen holdt på Rigshospitalets parke-
ringsplads ved Blegdamsvej, tænkte jeg: 
Nu bliver jeg indlagt, for det er helt galt 
fat med mig.”

At vænne sig til dialysen
Lægen var da også selv chokeret over, at 
Nataschas nyrer var blevet så meget dår-
ligere på kort tid. To dage e�er, i august 
2009, kom hun i dialyse. ”Jeg havde el-
lers lige fået at vide, at jeg var blevet op-
taget på universitetet,” bemærker hun.

Tanken om at komme i dialyse forekom 
Natascha nærmest mareridtagtig. Det 
var kort og godt det værste hun kunne 

forestille sig.

”Jeg var lamslået. Forestillingen om at 
være indviklet i slanger som alt mit blod 
skulle pumpes frem og tilbage i, og be-
vidstheden om at mit blod overhovedet 
skulle forlade min krop, virkede stærkt 
angstprovokerende. Men da jeg havde 
prøvet det nogle gange, vænnede jeg 
mig gradvist til det,” husker hun. Efter at 
være kommet i dialyse, fik hun det også 
følelsesmæssigt bedre. ”Og det til trods 
for at dialysen indskrænkede min bevæ-
gelsesfrihed. Man er jo fastlåst i enhver 
betydning af ordet,” tilføjer hun.

Efter et års dialyse gennemgik Natascha 
i 2010 en nyretransplantation. 

At kæmpe imod angsten
Desværre viste det sig meget hurtigt, at 
den nye nyre ikke fungerede, som den 
skulle. Blandt andet blev nyren ramt af 
flere blodpropper. ”I en hel uge havde 
jeg 41 i feber og var fast overbevist om, 
at jeg skulle dø. Nu kan jeg ikke klare 
mere, tænkte jeg.”

De første tre uger efter transplantatio-
nen var Natascha fortsat i dialyse. Der-
efter begyndte den nye nyre så småt at 
virke. Efter nogle få uger fik hun en 
CMV-infektion, hvorefter nyren defini-
tivt satte ud.

I dag er hun tilbage i dialyse og venter 
atter på at få en ny nyre. ”Foreløbig har 
jeg ventet i to år, og den nye nyre må 
meget gerne komme snart…”

Da lægen efter den mislykkede trans-
plantation fortalte Natascha, at det var 
gået galt med den nye nyre, bad hun 
om at få noget antidepressiv medicin. 
Blot forebyggende – men helst straks. 
”Jeg ville ikke ned i det samme sorte 
hul igen. Lægens svar var imidlertid, 

at det jo var helt naturligt, hvis jeg de 
kommende par måneder ville være ked 
af det. Min tristhed ville gå over, og nu 
måtte vi i øvrigt bare se tiden an. Senere 
fandt jeg ud af, at det ikke kun var mig 
selv, som frygtede at gå psykisk ned med 
flaget. Lægerne var faktisk også i tvivl 
om, hvorvidt jeg kunne overvinde trau-

merne efter den mislykkede nyretrans-
plantation. Men heldigvis fik jeg aldrig 
antidepressiv medicin, heller ikke da jeg 
havde det værst. Og i dag er jeg glad for, 
at jeg valgte at kæmpe imod angsten, i 
stedet for at lade den få overtaget.” 

At påskønne livet
”Hvordan har det præget dit syn på livet, 
at du i en så tidlig alder har fået en alvor-
lig sygdom?”

”Jeg værdsætter livet på en helt anden 
måde, end før jeg blev syg, og jeg på-
skønner de små glæder. Der er meget 
arbejde, jeg skal nå at udføre og mange 
mennesker, som jeg endnu har til gode 
at møde. Det kan være svært at erkende, 
at man er syg, når der er så mange ting 
man gerne vil. Jeg er nok blevet lid mere 
kontant og har lært ikke at lægge bånd på 
mine følelser. Men jeg er da heller ikke i 
tvivl om, at min glæde ved livet – og min 

Jeg værdsætter livet 
på en helt anden 
måde, end før jeg 
blev syg, og jeg 
påskønner de små 
glæder.

“
Og i dag er jeg glad 
for, at jeg valgte at 
kæmpe imod angsten, 
i stedet for at lade den 
få overtaget.

“
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tro på at det har mening – hænger sam-
men med frygten for at miste livet.

 
Natascha Hjalager arbejder i dag som 
freelancejournalist. Hun har for nylig 
besået tysk på HF enkeltfag, og hendes 
plan er at læse Historie på Købehavns 
Universitet.

Dialysen klarer hun i dag på egen hånd.

”Første gang jeg skulle stikke mig selv, føltes 
det stærkt grænseoverskridende. Men det er 
som bekendt muligt at vænne sig til meget, 
hvis der alligevel ikke er nogen vej udenom. 
Og det er mentalt sundt og livgivende, hvis 
man så vidt muligt er ua�ængig – også af 
mennesker i hvide kitler,” slutter Natascha.

Og det er mentalt 
sundt og livgivende, 
hvis man så vidt 
muligt er ua�ængig 
– også af mennesker 
i hvide kitler.

“
”da lægen efter den mislykkede transplantation fortalte natascha, at det var gået galt med den nye nyre, bad hun om at få noget antidepressiv medicin, 
blot forebyggende - og helst straks. ”jeg ville ikke ned i det samme sorte hul igen. lægens svar var imidlertid, at det jo var helt naturligt, hvis jeg de kom-
mende par måneder ville være ked af det. min tristhed ville gå over, og nu måtte vi i øvrigt bare se tiden an.” Fotograf: lars krabbe. 
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Vi ser muligheder 
 i hjemmedialyse

Fresenius Medical Care Danmark tilbyder flere 
muligheder indenfor hjemmedialyse.

 
Vi har kvalitetsprodukter til både hjemme- 

hæmodialyse og til peritoneal dialyse.

Fresenius Medical Care Danmark A/S
Oldenburg Allé 1, 2630 Taastrup, Tlf: +45 43 22 61 00
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Nyreforeningens dialysekonference 2013

Årets tema bliver: 
DEN GODE OG MENNESKELIGE DIALYSE

Nyreforeningen er stolte af igen at kunne 
invitere til dialysekonference for perso-
nale på nefrologiske og dialyseafdelinger. 
Konferencen a�oldes den 30. januar på 
Nyborg Strand.  

Emner til ”Nye tiltag fra afdelingerne” er meget velkomne 
og a�ales med Jan Rishave på tlf. 28 90 93 14 eller e-mail 
jan.rishave@gmail.com.

Pris for deltagelse: 350 kr.

Tilmelding kan ske senest den 10. januar 2013 til  
Betiinaa Søgaard på:  
bs@nyreforeningen.dk eller tlf. 43 52 42 52 

Program:
9.00 - 9.15 Kaffe og velkomst
9.15 - 9.45 Det gode samvær i dialysen 
  ved patient anne marie ørnvig

9.45 - 10.30 Indretning af en dialyseafdeling  
            ved arkitekt kasper Bo laursen og overlæge lise Strebuel-kristensen, Skejby

10.30 - 11.00 Hvordan reagerer kroppen på kost ved dialyse              
  ved læge og ph.d. studerende mark reinhard

11.00 - 11.15 Pause
11.15 - 11.30 Patientfortælling vedrørende motion
11.30 – 12.15 Motionens betydning for dialysepatienter 
  Ved overlæge Inge Eidemak, Rigshospitalet 
12.15 – 13.15 Frokost
13.15 – 14.15 Diskussion: – Brugerinddragelse. 

hvordan kan brugerne – dialysepatienterne – få den 
bedst mulige indflydelse på egen behandling. hvad 
ved vi om patientens gevinst ved medinddragelse i 
egen behandling.             
Oplæg ved Chefkonsulent Annette Wandel, Danske Patienter. Panel-
diskussion ved overlæge Inge Eidemak, RH,  formand for Nyreforenin-

gen Stig Hedegaard Kristensen samt chefkonsulent Annette Wandel, 
Danske Patienter. 

14.15 – 14.45 Nyt fra afdelingerne
14.45 – 15.05 Kaffepause
15.05 – 16.00 Nyt fra afdelingerne
16.00 – 16.30 Nyt fra Nyreforeningen

mailto:jan.rishave@gmail.com
mailto:bs@nyreforeningen.dk
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Øget frihed giver øget livskvalitet!

En lille dialysemaskine 

– Der anvendes en kassette der inde holder 
 filter og slanger

– Nem at lære at anvende

Et vandanlæg

– Med minimal vand- og strømforbrug

– 60 liter vand giver 60 liter dialysatvæske 
 hvilket rækker til 2-3 behandlinger

NxStage består  

af 2 dele:

Dialyse med dialysevæske i pose

– Giver frihed til at dialysere alle steder, 
både i hjemmet og på tur

– Kræver kun tilslutning til strøm

Dialyse med  vandanlæg

– Kræver ingen  ombygning i hjemmet

– Bruger almindeligt vand fra hanen til 
at producere dialysevæske

www.nordicmedcom.dk

Nordic Medcom er en svensk virksomhed der leverer NxStage hjemme-HD system, dialyseprodukter 

til kronisk og akut dialyse, katetre til sygehuse i Norden og Baltikum. Vi har en veludbygget organisa-

tion for markedsføring, kundesupport, teknisk service og hurtige leverancer – til vores kunder.

Nordic Medcom Danmark, Adelgade 32, 4720 Præstø

Kundeservice, tlf. 60 19 04 75. Mail: pj@nordicmedcom.dk

NxStage
Transportabel  
hjemme-HD-maskine
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nyreSyge BørnS levevilkår
Det er ikke altid, man kan 
se på et barn, at det har en 
kronisk nyresygdom. Selvom 
man umiddelbart vil tro, at 
det er en positiv ting, kan 
det besværliggøre barnets 
og forældrenes kontakt til 
omgivelserne. Her fortæller 
Jan Jensen, socialrådgiver i 
Nyreforeningen, om typiske 
udfordringer for familier med 
et nyresygt barn.

/ aF karina ertmann krammer

Nyresyge børn og deres forældre oplever 
nogle gange, at omgivelserne kan have svært 
ved at forstå barnets sygdom. Det kan være 
venner, kollegaer, naboer og skolen. Selv 
familien kan have svært ved at forstå det. 
”Hvis barnet ikke ser sygt ud, er det svært at 
forstå, at barnet faktisk er alvorligt sygt. På 
den måde kan man tale om, at nyresygdom 
er et usynligt handicap. Det kræver en ind-
sats fra forældrenes side, hvis omgivelserne 
skal forstå barnets situation. Det er vigtigt at 
være et skridt foran og fortælle åbent om de 
begrænsninger og udfordringer, barnet har,” 
forklarer Jan Jensen. 

Nogle børn ændrer udseende pga. den 
medicin, de tager. Her oplever nogle den 
manglende forståelse fra fremmede menne-
sker.  ”Hvis barnet f.eks. har taget meget på, 
risikerer man at blive mødt af fordømmen-
de blikke. Det kan være så slemt, at man 

som forælder næsten får lyst til at hænge et 
skilt om halsen på barnet med en forklaring 
på den høje vægt,” fortæller Jan Jensen. 

Begrænsninger i hverdagen
Hvis barnet er i dialyse eller den medicin-
ske behandling fylder meget, er det svært at 
overskue meget andet. Nyresyge børn kan 
også opleve stor træthed. Det har konse-
kvenser for skolegang og sociale relationer. 
Jan Jensen uddyber: ”Mange føler sig isole-
rede og udenfor i klassen, fordi de o�e har 
sygedage og aldrig ved, hvornår de er til 
stede og hvad de kan deltage i. Andre be-
grænsninger kan være, at barnet skal tage 
meget medicin, stikkes tit, gå med kateter i 
en periode eller have taget døgnurinprøver. 
Det er alt sammen noget, der fylder meget i 
hverdagen.”

Hos en stor gruppe børn er det ikke syg-
dommen, der fylder meget, men snarere 
medicinen. Det drejer sig primært om dem, 
der får Prednisolon. Præparatet giver øget 

hårvækst og vægtforøgelse. ”Forestil dig at 
være en ung pige med hår på brystet eller en 
dreng, som lige er startet i skole, der tager 
mange kilo på. Det er bestemt ikke sjovt,” si-
ger Jan Jensen. Rent psykisk kan Predniso-
lon resultere i angst, hysteri og voldsom ap-
petit e�er salt mad. ”Selvom børnene vokser 
op i familier, der godt ved, hvad sund mad 
er, så er det svært at håndtere, når barnet får 
den her voldsomme trang til salt mad,” for-
klarer Jan Jensen.

For familier med et nyresygt barn er der 
meget at se til i hverdagen. ”Familierne er 
hele tiden på farten og i kontakt med en 
masse forskellige mennesker, f.eks. i for-
hold til hospitalet og sagsforvaltningen. Det 
oplever mange som en stor belastning. Det 
er enormt tidskrævende at skulle være på 
overfor barnet s skole og skulle ansøge om 
forskellige ting. Man skal hele tiden selv 
sørge for, at man får det, man har krav på. 
Og så er der ventetiden – det tager lang tid, 
før ens sager bliver behandlet. Ved siden 
af alt det skal arbejdsliv og familieliv også 
fungere. Det er mange ting at kapere på én 
gang,” siger Jan Jensen. Derudover risikerer 
familierne at blive ramt økonomisk. ”Hvis 
man som forælder skal gå hjemme for at 
passe sit barn, kan man få udbetalt tabt ar-
bejdsfortjeneste. I dag er der imidlertid ind-
ført et lo� på 20.000 kr. om måneden. Det 
rammer nogle familier økonomisk hårdt og 
medfører et mærkbart fald i levestandarden. 
Kommunerne er oveni begyndt at kræve 
lægeerklæringer som bevis for, at der fortsat 
er baggrund for at udbetale tabt arbejdsfor-
tjeneste. Det skaber en enorm utryghed og 
en masse bøvl,” fortæller Jan Jensen.

temaBørn med nyresygdom

Bliv medlem aF 
nyreforeningen

Som medlem kan du benytte 
dig af alle nyreforeningens 

tilbud. derudover kan du holde 
dig opdateret på dine sociale 
rettigheder, den nyeste forskning 
indenfor nyresygdomme og 

meget mere. du melder dig ind i 
nyreforeningen via hjemmesiden 
www.nyreforeningen.dk eller ved 
at ringe til os på tlf.: 43 52 42 52. 
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Nyresyge børn og deres familier er en hjørnesten i Nyreforeningens arbejde
Familier med et nyresygt barn kan på for-
skellige tidspunkter i forløbet få brug for 
hjælp, og her har Nyreforeningen forskel-
lige tilbud. Eksempelvis har Nyreforenin-
gens familiekurser i Kristi Himmelfarts-
ferien og e�erårsferien igennem mange 
år været et unikt tilbud til nyresyge børn, 
deres søskende og forældre. På kurserne 
holder fagpersoner med særligt kendskab 
til nyresyge oplæg. Vi tager svære emner 
op, som vækstproblematik, bivirkninger af 
medicin, søskendejalousi, omgivelsernes 
manglende forståelse og angsten for frem-
tiden. De faglige oplæg giver familierne 
redskaber til at leve med nyresygdommen, 

og kurset som helhed skaber mulighed 
for erfaringsudveksling med ligestillede. 
Kurserne er mulige, fordi de støttes af 
Socialministeriets handicappulje, tilskud 
fra kommunerne og Nyreforeningen. Jan 
Jensen står for familiekurserne, og han 
fortæller her om en særlig oplevelse:

”For nylig mødte jeg �re gæve unge fyre 
på omkring de 20 år på et af Nyreforenin-
gens ungdomskurser. I øjeblikket kneb det 
for mig at genkende dem, men lige plud-
selig var genkendelsens glæde der – det 
var jo Alexander, Kris, Stefan og Svend. 
De er nu alle voksne mænd – en læser HF, 

en erhvervsøkonomi, en er plastmager og 
den sidste er i gang med at etablere sig som 
minkfarmer. De har det til fælles, at de har 
været nyresyge, siden de var børn, og alle 
�re har deltaget i Nyreforeningens fami-
liekurser �ere gange sammen med deres 
forældre og raske søskende. Vi udvekslede 
sjove minder om fælles bekendte og ople-
velser fra familiekurserne om natløb, quiz-
zer og meget andet. Kurserne har tydeligvis 
betydet meget for dem. De og deres fami-
lier har knyttet stærke venskaber og har 
fået netværk og viden, som de stadig kan 
bruge. For selvom de nu er voksne, skal de 
leve med deres nyresygdom hele livet.”

nyreforeningens TilBud Til nyresyge Børn og deres familier

Socialrådgivning 
Råd og vejledning om de sociale rettig-
heder, når man har et nyresygt barn. Der 
ydes bl.a. hjælp til ansøgninger og klage-
vejledning.

Kontaktpersonordning
Det er muligt at få etableret kontakt til 
andre familie med nyresyge børn med 
samme diagnose.

Familiekurser
Nyreforeningen a�older familiekurser i 
Kristi Himmelfartsferien (8.-12.maj 2013), 
og e�erårsferien (12.- 16. oktober 2013). 
Det koster 1995 kr. for forældre og børn 
over 12 år, og 1295 kr. for børn mellem 3 og 
12 år. Børn under 3 år deltager gratis. Del-
tagergebyret kan dækkes af bopælskom-
munen. Kursusprogram for 2013 kan ses 
på hjemmesiden i starten af januar 2013.

Forældretemadag
Nyreforeningen a�older forældretema-
dag den 16. november 2013 i Korsør. Det 
er gratis at deltage. 

Ungdomstræf
Nyreforeningens ungdomsgruppe står 
for tilrettelæggelse af ungdomskurser for 
unge nyresyge i alderen 13-17 år. Formålet 
med ungdomstræ�et er, at unge nyresyge 
møder ligestillede og etablerer netværk på 
et par hyggelige dage sammen med sjove 
fælles oplevelser. Der er nogle oplæg, men 
det handler primært om at være sammen 
og få nogle gode oplevelser. Ungdoms-
træ�et a�oldes den 7.-8. september 2013. 

Legater
Såfremt et nyresygt barn skal være ind-
lagt på hospital eller være hjemme i en 
længere periode på grund af sygdom, er 
det muligt at søge et legat til underhold-
ning, f.eks. �lm, bøger musik, legetøj og 
lignende hos Nyreforeningens socialråd-
giver. Såfremt man har udgi�er til dialyse-
behandling, forsikringer og lignende i for-
bindelse med udlandsrejser, kan man søge 
om økonomisk støtte i Nyreforeningen. 
Det er en betingelse, at man er medlem af 
Nyreforeningen.

Psykolog
Har man behov for økonomisk støtte til 
psykologbistand og ikke kan få dækket 
udgi�en af kommunen, kan man få hjælp 
til egenbetalingen i Nyreforeningen.

Relevante pjecer
Nyreforeningen har informationsmate-
riale til familier med nyresyge børn.

•	 Nefrotisk syndrom

•	 Dine sociale rettigheder: Nyresyge 
børn – Merudgi�er og tabt arbejdsfor-
tjeneste

•	 Ung og på vej - dine sociale rettigheder

•	 Det usynlige handicap - nyresyge 
børns levevilkår

Pjecerne kan downloades eller bestilles 
gratis på www.nyreforeningen.dk. 

DINE SOCIALE  
RETTIGHEDER

NYRESYGE BØRN-Merudgifter og tabt arbejdsfortjeneste

temaBørn med nyresygdom

http://www.nyreforeningen.dk
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Cecilia, 13 år 
Bindevævssygdom

Hvad er det værste ved at være 
nyresyg:
Jeg synes, der er mange ting, der er svært. 
Indlæggelser, fordi det er svært at accep-
tere, at man er syg, og så føler man sig ikke 
helt som de andre børn – og det har jeg 
det meget svært med. Men også at have 
meget fravær. Det er virkelig irriterende, 
for så går man glip af alt det sjove i skolen. 
Jeg føler også, at jeg tager meget af rampe-
lyset fra mine søskende, fordi det mest er 
min sygdom, der er samtaleemnet i min 
familie. Mine forældre siger, at det kan jeg 
ikke gøre for, men det er en af de ting, der 
irriterer mig ved at være syg.

Hvilke ting ville du gøre, hvis du 
ikke var syg:
Jeg har altid godt kunnet tænke mig at 
løbe 10 km – eller bare at kunne løbe af 
sted. Før jeg blev syg, gik jeg til tennis 
og spillede mange kampe, men så var jeg 
nødt til at stoppe, fordi jeg �k det værre og 
værre. Så det savner jeg rigtig meget.

Har du et godt råd til børn, der 
får konstateret en nyresygdom:
Det gælder om at være positiv og tage 
tingene positivt. Når jeg er på hospitalet 
og får at vide, at det ikke går så godt, så 
går jeg tit helt ned med �aget. Det er selv-
følgelig okay at være ked af det, men man 
skal jo leve med sin sygdom, så det gælder 
også om at holde fast i de positive ting.

Sebastian, 10 år
nefrotisk syndrom

Hvad er det værste ved at være 
nyresyg:
Da jeg lige var begyndt i 0. klasse var jeg 
rigtig tyk og havde meget store øjenbryn, 
så det blev jeg drillet meget med. Det var 
på grund af medicinen. Det hjalp ikke 
rigtig at tale med de voksne, for de an-
dre børn blev bare ved. I dag er der ikke 
så mange, der driller længere – kun en 
gang imellem. Så kan de �nde på at sige 
”�æske” eller sådan noget. Så går jeg bare. 
Men jeg bliver ked af det. For man vil jo 
også gerne være ligesom de andre.

Hvilke ting ville du gøre, hvis du 
ikke var syg:
Jeg vil gerne lade være med at tage pil-
ler, fordi det fylder meget hver dag. Man 
skal huske det både morgen og a�en. Jeg 
vil også gerne kunne løbe, uden at det gør 
ondt i mine ben og arme.

Har du et godt råd til børn, der 
får konstateret en nyresygdom:
Jeg vil bare sige til dem, at det er okay, at 
de er nyresyge, man er stadig normal. Det 
har man brug for at få at vide, så man ikke 
skal tænke ’åh nej, nu er jeg unormal’. Man 
er god nok, selvom man er nyresyg.

Laura, 11 år
Sjælden nyresygdom, transplanteret

Hvad er det værste ved at være 
nyresyg:
Jeg har været syg lige siden, jeg blev født, 
men de fandt først ud af det, da jeg var næ-
sten 8 år. Når jeg cyklede, måtte jeg altid 
stoppe det samme sted på vejen hjem, for 
der kunne jeg bare ikke mere. Jeg har været 
til børnelæger, som har sagt, at det er noget, 
jeg vokser fra. Det har været ret hårdt, for 
jeg synes jo ikke rigtig, jeg voksede fra det. 
E�er jeg har fået konstateret sygdommen, 
har min lærer ikke taget det alvorligt. Når vi 
f.eks. skal ud at gå, så presser de på, men jeg 
kan jo ikke gå særlig langt. ’Kom nu, gå nu,‘ 
siger mine klassekammerater. Det er svært 
at sige fra, for ens mor og far er der jo ikke, 
og så gør jeg bare, hvad de siger. Men så er 
jeg fraværende den næste uge, fordi jeg har 
så ondt i mine ben. 

Hvilke ting ville du gøre, hvis du 
ikke var syg:
Før jeg �k en ny nyre, skulle jeg tage piller 
5 gange om dagen, og jeg skulle have en 
sprøjte om a�enen. Dengang kunne jeg godt 
tænke mig at prøve bare én dag uden alt det 
- bare en enkelt dag for at se, hvordan det er.

Har du et godt råd til børn, der 
får konstateret en nyresygdom:
Man skal ikke tage det som et stort chok. 
Det er vigtigt at snakke med andre, som har 
prøvet det samme. Og så skal man ikke 
give op, man skal blive ved med at kæmpe.

temaBørn med nyresygdom

Mød seks børn, som alle lever med en nyresygdom. Cecilia, Sebastian, Freja, Laura, Kasper og Andreas fortæller her om, hvad de 
synes er det sværeste ved at være nyresyg, men også hvorfor det er vigtigt at se det positive i hverdagen. Ud fra egne erfaringer giver 
de desuden gode råd til andre nyresyge børn.

AT VOKSE OP OG LEVE      
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Freja, 8 år
huS, nefrotisk syndrom og kronisk nyresvigt

Hvad er det værste ved at være 
nyresyg:
Det værste er at tage piller. Jeg skal så tid-
ligt op før skole for at tage piller. Der er 
mange piller, og bare om morgenen skal 
jeg tage 8.

Hvilke ting ville du gøre, hvis du 
ikke var syg:
Da de fandt ud af, jeg var syg, skulle vi 
have været en tur til Holland, som vi så 
blev nødt til at a�yse. Det var rigtig ær-
gerligt. Jeg vil gerne komme i skole hver 
dag og være sammen med klassekamme-
raterne.

Har du et godt råd til børn, der 
får konstateret en nyresygdom:
Man skal tage det roligt, man er i gode 
hænder hos sygeplejerskerne, for man ved 
de passer godt på en og gør det bedste for 
en.

Kasper, 16 år
huS, transplanteret

Hvad er det værste ved at være 
nyresyg:
Man bliver hurtigt træt. E�er jeg er blevet 
transplanteret, bliver jeg ikke ligeså hur-
tigt træt som før. Men det var træls ikke at 
kunne være med til alt det, som de andre 
kunne være med til. Og jeg skulle være 
bange for at spille fodbold, for det kunne 
jo gå galt. Da jeg var lille, var jeg meget 
mindre end de andre børn, så jeg følte 
ikke rigtig, at jeg var ligeså meget med, 
som de var. 

Hvilke ting ville du gøre, hvis du 
ikke var syg:
Før jeg blev transplanteret måtte jeg ikke 
drikke særlig meget og jeg måtte ikke få 
f.eks. mælkeprodukter, så dengang ville 
jeg gerne kunne spise og drikke lige, hvad 
jeg havde lyst til.

Har du et godt råd til børn, der 
får konstateret en nyresygdom:
Man skal leve livet og håbe på, at det går 
godt, for det går jo rimelig godt for nogle 
af os. Det gik dårligt for mig, og det er gået 
ned ad bakke næsten hele tiden. Der gik 
mega lang tid, før min nye nyre gik i gang 
med at virke, men da den gik i gang, så 
fungerede den som den skulle. Så selvom 
det går dårligt, så skal man stadig se e�er 
lyspunkter.

Andreas, 9 år
barters syndrom

Hvad er det værste ved at være 
nyresyg:
At få taget blodprøver. Det er irriterende, 
når man bare gerne vil hjem og slappe af 
e�er skole, men i stedet skal ned og have 
taget blodprøve. Og så gør det ondt. Når 
det er overstået, og man er kommet hjem, 
så kan man være glad for, at der er lang tid 
til, man skal af sted igen. Men jeg vil gerne 
slippe for alt det besvær.

Hvilke ting ville du gøre, hvis du 
ikke var syg:
Så ville jeg bare lege med mine venner og 
ikke tænke på at få taget blodprøver og at 
skulle opereres og tage piller. Jeg vil bare 
rigtig gerne slippe for det hele, og ikke bli-
ve drillet. Det er det, jeg allermest drøm-
mer om – bare at være en helt almindelig 
dreng uden en sygdom.

Har du et godt råd til børn, der 
får konstateret en nyresygdom:
Man skal bare overlade det til de voksne, 
og så må man forstå, at det er sådan her 
det bliver, indtil man er voksen. Man kan 
lade som om, man ikke har nogen sygdom 
og man ikke har noget med det at gøre, så 
man ikke bekymrer sig.

temaBørn med nyresygdom
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Nyresyge børn i folkeskolen
Mange kronisk nyresyge børn 
oplever at være væk fra skolen i 
længere perioder og har mange 
enkelte sygedage gennem en 
stor del af deres skolegang. 
Det kan få konsekvenser for 
barnets fremtidige mulighe-
der. Men hvordan sikrer man 
som forælder, at barnet får den 
nødvendige skolegang?

/ aF karina ertmann krammer

”Nyresyge børn har ret til at få undervis-
ning, og kommunerne har pligt til at give 
dem undervisning.” Det starter Jane Olesen, 
som er skolesocialrådgiver, med at slå fast 
med syvtommersøm. Hvis dit barn har mere 
end 15 sygedage i kvartalet, skal skolen stille 
sygeundervisning til rådighed. Sygeunder-
visningen kan f.eks. bestå i, at der kommer 
en lærer hjem til barnet eller til sygehuset. 
Er det i en periode, hvor barnet ikke tåler 
smitte men er frisk nok til at komme op, kan 
det f.eks. være i et enelokale på skolen. Sko-
len kan sende en vikar, hvis de faste lærere 
ikke kan tages ud af undervisningen. 

Skolen stiller ikke lærere til rådighed i alle 
fag, men primært i dansk og matematik. De 
fag, der er hårdest ramt, er sprogfag. Når 
barnet skal lære et nyt sprog, men har mange 
enkelte sygedage, er det svært at følge med. 
Derfor er det meget vigtigt, at man som for-
ælder insisterer på at få hjælp til barnet.

Hvis skolen siger nej til 
sygeundervisning
Det er tit de samme penge, der går til spe-
cialundervisning og sygeundervisning. Der-
for kan specialundervisningspuljen sagtens 
være brugt, uden skolen har taget højde 
for, at der kan komme et kronisk sygt barn. 
”Skolen må ikke sige nej til sygeundervis-
ning. Men det sker jo desværre nogle gange 
alligevel. Hvis skolen siger nej, kan man 
klage til skolelederen, hvis afgørelse som 

hovedregel ikke kan påklages andre steder. 
Siger skolelederen nej til sygeundervisning, 
er det vigtigt at få afgørelsen på skri�, for det 
er ikke altid, man kan huske en mundtlig 
begrundelse. Får man en afgørelse med et 
afslag, har man ret til en begrundelse. E�er 
skolederen kan man gå til skolebestyrelsen, 
og i sidste ende til skoleforvaltningen i kom-
munen. Det kan blive nødvendigt at kon-
takte Undervisningsministeriet. Ministeriet 
har ikke nogen egentlige sanktionsmulighe-
der, men de kan give skolen besked om at 
sætte sygeundervisningen i gang,” forklarer 
Jane Olesen og fortsætter:  ”En sådan klage-
proces kan desværre tage lang tid, og der er 
man som forælder til et nyresygt barn nødt 
til at �nde alt det overskud, man ellers ikke 
har.” I disse tilfælde kan man få hjælp og vej-
ledning af Nyreforeningens socialrådgiver.

Dialog og oplysning er essentielt
For at undgå problemer med barnets skole 
er det vigtigt, at man helt fra start går i dia-
log med skolen om barnets sygdom. Foræl-
dre skal være klar over, at det kan være en 
oplysende dialog, man skal indgå, fordi sko-
len o�e ikke ved så meget om sygdommen. 
Forældre bør deltage i klassens time og på 
forældremøder og fortælle om, hvad det vil 
sige, at barnet er nyresygt. Man kan evt. tage 
materiale med til at dele ud. Det er vigtigt, 
at skolen og de andre forældre ved, hvilke 
hensyn de skal tage, f.eks. på lejrskole. Skole-
lederen kender måske heller ikke til skolens 
forpligtelse overfor det kronisk syge barn.

”Et helt grundlæggende, godt råd er at være 
i dialog med sit barns skole om sygdom-
men. Det er vigtigt, at dialogen starter tid-
ligt og man fortæller, at barnet formentlig 
vil komme til at have lange sygeperioder og 
mange enkelte sygedage.  Bank på døren til 
klasselæreren og skolelederen og giv skolen 
en mulighed for at planlægge sygeundervis-
ning i god tid, før barnet f.eks. skal i dialyse. 
Selvom det ikke er der, man som forælder 
bør lægge mest energi, så handler det om at 
være et skridt foran, dele ud af sin viden og 
kende sine rettigheder,” slutter Jane Olesen.

folkeskolens ansvar

Transport
er barnet så sygt, at det er nødt til at 
blive transporteret til skole, selvom 
man bor indenfor cykel- eller gåaf-
stand, skal skolen sørge for at stille 
transport til rådighed. Skolen kan aftale 
med forældrene, at de kører selv. det 
kan også være, der er en skolebus eller 
også må de have fat i en taxa. For at få 
stillet transport til rådighed kan skolen 
kræve en lægeerklæring.

Computer
Skolen kan i særlige tilfælde stille en 
bærbar computer til rådighed, f.eks. 
i forbindelse med dialysebehandling. 
men kun hvis det er en betingelse for 
skolearbejdet. nogle forældre oplever, 
at skolen beder dem søge Socialforvalt-
ningen om en computer, men når det 
har med skolen at gøre, så er det sko-
lens forpligtigelse.

muligheder i 
uddannelsessysTemeT

Udsættelse af børnehaveklassen
i dag er det obligatorisk for alle børn at 
gå i børnehaveklasse. Bliver ens barn 
sygt inden skolestart, kan man søge om 

at få udsat børnehaveklassen med et år.

Det 11. skoleår
har dit barn haft rigtig meget fravær, kan 
du søge om det 11. skoleår. dvs. et eks-
tra skoleår på det niveau, barnet er på. 

Ungdomsuddannelse
de fleste nyresyge unge vil kunne tage 
en ungdomsuddannelse. på ungdoms-
uddannelserne har man som kronisk 

syg mulighed for at få hjælpemidler 
og ekstra støtte, men ikke hjemmeun-
dervisning. man kan derimod forlænge 
uddannelsen med et år, dvs. man kan 
tage en hF på tre år eller en gymnasie-
uddannelse på fire år.

temaBørn med nyresygdom
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Julekonkurrence

FOR VOKSNE

Her er lidt at gruble over i denne glade 
juletid. Du skal gætte kendte ordsprog.

1. Tilstedeværelse af over�ødig kulina-
risk assistance kan forårsage en væ-
sentlig forringelse af fødevarernes art 
og konsistens.

2. Man kan �nde sig selv på sin egen løn-
ningsliste, som ATP- berettiget faglært 
metalarbejder, beskæ�iget med – til 
egen fordel – at frembringe psykisk 
balance og materiel værdi.

3. Social nød og økonomisk elendighed 
er den væsentligste faktor til upåklædt 
hunkønsvæsners indtræden i tekstil-
branchen.

4. Forhenværende væskeemballerende 
cylindriske beholdere udviser i påfal-
dende grad omvendt proportionali-
tet mellem tidligere fyldningsgrad og 
nuværende evne til lydfrembringende 
virksomhed.

5. Hvorfor er der slet ingen børn – der vil 
lege Skæve-�orvald?

6. Blandt endnu ikke kon�rmerede per-
soner af begge køn, der har været 
udsat for indgående kontakt med og 
kendskab til forbrændingsprocesser 
oxidative forløb, bæres en udbredt 
modvilje mod gentagende berøring af 
samme.

7. Almene menneskelige samhøringsfø-
lelser af ældre dato sjældent eller aldrig 
begyndende tendenser til oxydering.

8. Det må ikke anses for tilrådeligt, at an-
satte og selverhvervende - henhørende 
under bagerierhvervet overvurderer 
produktionsapparatets energiske yde-
evne og fysisk kapacitet. 

Gæt og vind et gavekort til Føtex. Første-
præmien er på 500 kr., andenpræmien på 
300 kr. og tredjepræmien er på 200 kr. 

Send dit svar til mail@nyreforeningen.
dk mrk. Julekonkurrence. Vi skal have 
dit svar senest den 20. december 2012 
kl. 12, hvor vi udtrækker vinderne. Husk 
at skrive dit navn og telefonnummer i e-
mailen, så vi kan give dig besked, hvis du 
har vundet.

FOR BØRN

Små julegnavere har gemt sig 
rundt om i bladet. Dyrene sidder alle på 

et bogstav. Bogstaverne danner tilsammen et 
ord på noget, der hører vinteren til. 

Find juledyrene, dan ordet og send dit svar sammen med 
dit navn, alder og tlf.nr. til mail@nyreforeningen.dk mrk. 

Julekonkurrence, senest den 20. december 2012 kl. 12. Så har 
du chancen for at vinde en af følgende præmier:

1. præmIe: 

Gavekort på 400 kr. til Fætter BR

2. præmIe:  

Gavekort på 300 kr. til Fætter BR

3. præmIe:  
Gavekort på 200 kr. til Fætter BR

mailto:mail@nyreforeningen.dk
mailto:mail@nyreforeningen.dk
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FySIOTERAPI på et SygehuS
På nyremedicinsk afdeling på 
Holbæk og Viborg Sygehus 
handler fysioterapi i høj grad 
om tværfagligt samarbejde 
og om at hjælpe den nyresyge 
tilbage til en tilværelse, hvor 
man fortsat kan være mest 
muligt selvhjulpen og klare 
hverdagens udfordringer.

/ aF FySioterapeut gitte SvendSen og 
FySioterapeut Søren danielSen

Patienterne, som vi fysioterapeuter mø-
der, er meget forskellige. Vi møder ham, 
som er akut nyresyg og ham, som gen-
nem �ere år har kørt dialyse. Vi møder 
også hende, som har været transplanteret 
og nu er tilbage i dialysen – og så alle de 
andre. Almen tilstand, fysisk formåen og 
funktionsniveau varierer derfor meget. 
Fysioterapeuten skal være i stand til at 
skelne mellem de indlagte og zoome ind 
på den enkeltes behov, ønsker og mål.

At arbejde mod et fælles mål
Ole Levi Shamir havde det rigtig skidt, 
da han blev indlagt på Nefrologisk og 
endokrinologisk afdeling på Holbæk 
Sygehus. Ole havde en svær infektion, 
og nyrefunktionen kunne ikke holde til 
mere. Hæmodialyse og et tæt tværfagligt 
samarbejde omkring Ole var nu vejen 
frem, hvis almentilstanden skulle bedres 
og styrken måske vende tilbage. Inden 
indlæggelsen havde Ole været næsten 
selvhjulpen. Han kunne klare trapperne 
til hoveddøren og gå indendørs med 
hjælpemidler.

I den akutte fase var Ole konfus og havde 
svært ved at deltage i dialog og træ�e 
beslutninger om eget ve og vel. For Ole 
var funktioner som at vende sig i sengen, 
�ytte sig til sengekanten eller gå til bade-
værelset uoverkommelige opgaver. 

Ole husker ikke så meget fra starten af 
indlæggelsen. Men han erindrer en ir-
ritation imod alle, som stillede krav og 
pressede ham til at deltage i dagligdagen. 
På dette tidspunkt i forløbet var kunsten 
for det tværfaglige team, bestående af læ-
ger, sygeplejersker, assistenter og fysiote-
rapeut, at arbejde mod et fælles mål. Et 
mål som skulle tilpasses Oles formåen og 
imødekomme hans ønsker.

Ole adskiller sig ikke så meget fra mange 
andre, som indlægges på en nyreafde-
ling. Man er typisk ikke motiveret til ret 
meget. O�e er man umådeligt træt, man 
er forkvalmet og mangler appetit. Måske 
har man en infektion, væskebalancen er 
i uorden eller man er nyopereret. I den 
tilstand kan det være vanskeligt, som ny-
resyg patient, at se fornu�en i at få besøg 
af en fysioterapeut. Men selv i den akutte 
fase er det vigtigt med den fysioterapeu-
tiske indsats. Allerede fra første dag i 
sengen vil musklerne i kroppen begynde 

at miste styrke. Undersøgelser viser, at 
1 uges sengeleje bevirker, at man typisk 
mister ca. 20 % af sin muskelstyrke. En 
muskelstyrke som det tager lang tid at 
genopbygge. 

Da Ole �k det bedre, opstod ønsket om 
at komme på benene igen og bevæge sig 
selvstændigt omkring. Indendørs i star-
ten, men på sigt var hans ønske, at han 
igen kunne komme ned og få en kop ka�e 
i indkøbscenteret. Det blev hans mål og 
dermed målet for det tværfaglige team.

Den fysioterapeutiske indsats
Fysioterapeuter er specialister i at analy-
sere kroppens bevægelser og i at vurdere 
hvordan, hvor og hvornår en patient har 
behov for hjælp.  Vi ved, at fysisk aktivi-
tet styrker muskler, sener, knogler og led. 
Fysisk aktivitet har en positiv ind�ydelse 
på blodsukkerregulering, forbedrer im-
munforsvaret samt forebygger knogle-
skørhed og hjertekarsygdomme. Det er 

inden ole levi Shamir blev indlagt, var han næsten selvhjulpen. nu skulle han i samarbejde med bl.a. fysi-
oterapeuten forsøge at opnå sit ønske om at komme på benene igen og bevæge sig selvstændigt omkring. 



NYRENYT • NR. 6 • DEcEmbER • 2012 19

også et faktum, at fysisk aktivitet har en 
positiv indvirkning på humøret.

Fysioterapeuten forsøger at tilrettelægge 
træningen i samarbejde med patienten, 
så den giver mest mulig mening. Træ-
ning i den akutte fase af et sygdomsforløb 
vil typisk bestå af sengeliggende øvelser 
og træning, hvor der er fokus på krops-
funktioner, som er nødvendige for selv at 
kunne klare sig i hverdagen. For Ole blev 
det træning at komme fra liggende til 
siddende, at holde den siddende balance 
og at rejse sig op og sætte sig på en stol. 
Senere var det gangtræning med gangs-
tativ på stuen. E�er 8 dage kunne Ole be-
gynde at træne med gåture på afdelingen 
f.eks. til madvognen eller opholdsstuen. 

Ved �ere gange dagligt at bruge helt al-
mindelige funktioner som træning, fore-
bygger man både tab af muskelmasse og 
mindsker risikoen for bl.a. blodpropper. 
Man forebygger yderligere tab af funk-
tionsevne, og mange vil føle, at muskel-
styrke og udholdenhed hurtigere vender 
tilbage. Ole havde fortsat behov for gen-
optræning e�er udskrivelsen. Derfor la-
vede fysioterapeuten i samråd med Ole en 

genoptræningsplan, hvore�er træningen 
forsatte i hjemkommunen.

Træning og motivation
A�ængig af hvor i sygdomsforløbet man 
be�nder sig, vil behovet for træning være 
forskelligt. Alle mennesker, syge som ra-
ske, har behov for træning gennem hele 
livet for at holde sig sunde og velfungeren-
de. Sundhedsstyrelsen anbefaler, at man 
dagligt er fysisk aktiv i minimum 30 mi-
nutter. Når man er nyresyg og har et dia-
lysebehov, kan det dog være svært at �nde 
tid, overskud og motivation til træning. 
Her er det vigtigt, at tænke lidt kreativt. 
I Viborg er der mulighed for holdtræning 
1 gang om ugen før eller e�er hæmodia-
lyse. Sygeplejersker og fysioterapeut for-
søger også at have fokus på træning un-
der dialysen. Under hæmodialysen er det 
f.eks. muligt at sengecykle eller at træne 
til dvd’´en: ”Motion under dialysen”. Træ-
ningsdvd’en er et kort program med øvel-
ser for hele kroppen, som udføres, mens 
man dialyseres. Øvelserne kan i samråd 
med fysioterapeuten gøres lettere, så selv 
de svageste kan klare programmet. Der 
er �ere fordele ved træning under dialy-
sen. En god pointe er, at dagens træning 

er gennemført, når dialysen er overstået. 
En anden fordel er, at der opnås en bedre 
rensning.

I vores fysioterapeutiske arbejde forsøger 
vi sammen med det tværfaglige team at 
skabe rammer, som man motiveres af. Vi 
mener, at patienter kan motiveres, hvis de 
kan se en mening, hvis de føler sig i stand 
til opgaven, og hvis timingen er rigtig. 
Motivation kommer indefra!  Via træning 
kan motivation vokse eller anspores, idet 
patienten mærker den fysiske forbedring 
eller at trætheden mindskes i dagligdagen. 
Fysioterapeutens opgave er i samråd med 
patienten og det tværfaglige team at �nde 
vejen til målet. At arbejde mod et mål kan 
være motiverende i sig selv. De små frem-
skridt, som patienten oplever, er o�e de 
største sejre.

Et møde med en fysioterapeut er måske 
den inspiration, der skal til for at komme 
i gang, eller den hjælp der skal til for rejse 
sig e�er en tid med svær sygdom. Det er 
vigtigt at huske på, at det aldrig er for sent 
at gå i gang med træning. Der vil altid 
være gevinster at hente.

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 ferie-
bolig i det gamle Grønbæk Hospital, og 
ved Skallerup Klit i Nordjylland har vi et 
sommerhus og  dialyseklinik i  umiddel-
bar 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 også læse mere om udlejning af 
Grønbæk og Skallerup på www.nyrefor-
eningen.dk.

mailto:dialyse@nyreforeningen.dk
http://www.nyreforeningen.dk
http://www.nyreforeningen.dk
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Novartis Healthcare A/S

Lyngbyvej 172 • 2100 København Ø. 
Tlf. 39 16 84 00 • Fax 39 16 84 02

Novartis støtter  
Nyreforeningen 
økonomisk

Astellas Pharma a/s, Naverland 4. DK-2600 Glostrup, Tlf.: 43 43 03 55, Fax: 43 43 22 24, E-mail: kontakt@dk.astellas.com, www.astellas.dk

Tid til livet, år efter år...
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PROjEKT FERIEDIALySE 
Ina Bak fra Aalborg Sygehus 
fortæller her om hendes erfa-
ringer med at udlåne dialyse-
maskiner til patienter, der skal 
på ferie. 

/ aF ina Bak, SouScheF på dialySeaFde-
lingen 3ø, aalBorg SygehuS

I region Nordjylland har vi omkring 35 
hjemmehæmodialysepatienter. De dia-
lyserer minimum 5 gange om ugen og 
de �este om natten i 6-8 timer. Det giver 
patienterne en tilværelse stort set uden 
restriktioner og medicin. Ulempen er 
dog, at de hurtigt føler sig dårligt renset, 
når de tager på ferie, hvor de skal ”nøjes” 
med 3 dage og 4 timers dialyse om ugen.  
Vi vil gerne hjælpe vores patienter til at 
føle noget af den samme frihed som raske 
personer, når de holder ferie, og i e�eråret 
2010 begyndte tanken om at udvide vores 
tilbud til feriedialyse. 

Vi �k en demonstration af en NxStage ma-
skine. Administrerende overlæge Jakob 
Sølling og undertegnede gik here�er i gang 
med at formulere en beskrivelse af, hvad vi 
ønskede, og hvad vi forventede, det ville 
betyde for vores patienter. Vi sendte mange 
ansøgninger til fonde og foreninger. Der 
var lang ventetid på svar, og mange blev et 
nej. Det gik ikke så hurtigt med at komme 
i gang, som vi havde ventet. Vores ”red-
ningsmænd” blev Tryg Fonden, som har 
støttet med en maskine, Det Obelske Fami-
liefond har givet støtte til en halv maskine, 
og den sidste halve maskine er indtil videre 
betalt af en fond i nyremedicinsk afdeling.

Erfaringer med feriedialyse
Det skulle blive næsten vinter 2011, inden 
vi �k første mand oplært. Patienten tog til 
Norge, hvor væsken var ankommet til ferie-
stedet, og bilen var fyldt til bristepunktet. 
Alle var spændte på, hvordan ferien forløb. 

Sygehuset i Lillehammer var varskoet, hvis 
der blev brug for dialyse. Patienten klarede 
det hele og endte med at bestille ”dyret” til 
endnu en skiferie i januar måned. 

Næste patient tog 2 uger til Tyrkiet. Her 
gik det desværre ikke så godt. Væskerne 
strandede i tolden, og blev ikke frigivet til 
patienten, så han måtte desværre bruge en 
del af sin ferie på dialysecenteret i stedet.

Vi har senere ha� �ere patienter på ferie 
i Danmark, Norge, Sverige, Italien, Fuer-
teventura og Nordkapp med maskinen på 
slæb. 

Vi har erfaret, at dialysemaskinen ikke er 
så transportabel, som vi havde forestillet 
os. Tilbehøret fylder meget, og maskinen 
er tung. Familierne, der var på Fuerteven-

tura og i Tyrkiet, følte, at det var svært at 
håndtere det tunge udstyr i lu�havnen, og 
når det skulle ind og ud af biler og hotel-
værelse. Hele udstyret vejer omkring 65 kg.

Vores brugere har delte meninger om vores 
tilbud om feriedialyse. De �este er utroligt 
glade for den frihed, maskinen giver dem. 
Rensningen er ikke så e�ektiv som på deres 
stationære hjemmemaskine, men de har 
det bedre end på tidligere ferier. Andre har 
ha� maskinen med og dere�er ikke ønsket 
at benytte tilbuddet igen. Begge maskiner 
har været udlånt det meste af sommeren, 
og vi har et par gange måttet låne en ekstra 
maskine. Alt i alt vurderer vi, at det er et 
rigtig godt tilbud til feriebrug. 

Birger får dialyse i campingvogn på nordkapp.
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Ferierejse til GRAN CANARIA 
Nyreforeningen arrangerer 
i samarbejde med Gambro 
en rejse til Las Palmas, Gran 
Canaria, den 1. marts 2013.

Tag med til sol, varme og luksus på Gran 
Canaria. Vi har valgt at bo i Las Palmas på 
det 4* Hotel Cantur. Hotellet ligger per-
fekt lige i udkanten af byen med shopping, 
hyggelige caféer og restauranter. Den fan-
tastiske strand Las Canteras ligger lige ne-
denfor, og på hotellets tagterrasse er der 
en stor pool. Værelserne er store og �otte. 
Vi har valgt, at alle får mad om bord på 
�yet, og at morgenmad på hotellet er med 
i prisen.

Priser
Afrejse fra Billund og København den 1. 
marts med mulighed for at vælge 1 uge el-
ler 2 uger.

Pris pr. person i dobbeltværelse: 1 uge – 
6.610 kr. (Tillæg for enkeltværelse 1.750 kr.)

Pris pr. person i dobbeltværelse: 2 uger – 
9.500 kr. (Tillæg for enkeltværelse 3.500 kr.)

Rejsen er for alle medlemmer af Nyrefor-
eningen. Vi glæder os til at byde velkom-
men til præ-patienter, transplanterede 
samt hæmo- og P-dialysepatienter og 
pårørende. Alle deltagere skal være selv-
hjulpne eller have en medhjælper med. 

Rejseledere på turen er: Helen og Jan Ris-
have tlf. 62 21 52 52 eller e-mail jan.ris-
have@gmail.com.

Der er også danske hæmodialysesygeple-
jersker med.

TILMELDING

Tilmelding skal ske til Betiinaa Søgaard 
på Nyreforeningens sekretariat senest 
den 15. januar på tlf. 50 93 59 46/43 52 
42 52 eller e-mail bs@nyreforeningen.
dk /mail@nyreforeningen.dk.

Tilmeldingsskema kan hentes på  
www.nyreforeningen.dk.

mailto:jan.rishave@gmail.com
mailto:jan.rishave@gmail.com
mailto:bs@nyreforeningen.dk
mailto:bs@nyreforeningen.dk
mailto:mail@nyreforeningen.dk
http://www.nyreforeningen.dk
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Behovet for ledsagekortet 
skal dokumenteres enten via 
lægeerklæring, eller ved at du 
i forvejen er visiteret til en af 
nedenstående ydelser:

• visiteret til parkeringskort 
for personer med handicap

• visiteret til støtte til køb af 
bil i henhold til Servicelo-
vens § 114

• medlem af Dansk blinde-
samfund

• visiteret til et døgntilbud el-
ler personlig hjælperordning 

efter Servicelovens § 95, 96, 
97 og 98

NyT LEDSAGEKORT

Den 1. september 2012 intro-

ducerede Danske Handicapor-

ganisationer (DH) i samarbejde 

med Social- og Integrationsmi-

nisteriet et nyt ledsagekort. Det 

nye ledsagekort erstatter DSB’s 

ledsagekort. Danske Handica-

porganisationers Brugerser-

vice udsteder ledsagekort til 

personer med handicap, der 

har behov for en ledsager for 

at kunne færdes i det o�entlige 

rum. Ledsagekortet dokumen-

terer dit behov for at have en 

ledsager med, når du skal med 

tog, bus, på museum, i teatret 

eller lignende.

Med ledsagekortet har du mulighed 
for at medtage din ledsager gratis. På 
alle museer og teatre, der er støttet af 
Kulturministeriet, er der gratis ad-
gang for en ledsager. En lang række 
private forlystelsesparker, zoologiske 
haver og lignende giver samme for-
dele. Se listen over kulturinstitutioner 
og steder, der godkender ledsagekortet, 
på www.handicap.dk/brugerservice/
ledsagerkort/kulturinstitutioner-med-
ledsagerordning. 

Med ledsagekortet kan du desuden opnå 
rabat på alle bus- og togrejser hos selska-
ber, der udfører offentlig servicetrafik. 
Det drejer sig om NT, Midttrafik, Syd-
trafik, FynBus, Movia, Bat, Arriva-tog, 
Abildschou linie 888, alle lokalbaner, 
DSB S-tog, DSB Øresund, og Metro-
selskabet. Både indehaveren af ledsage-
kortet og en eventuel ledsager rejser på 

børnebillet. Ordningen gælder kun ved 
køb af enkelt billet til børnetakst. Du 
kan altså ikke få rabat, hvis du benytter 
klippekort eller månedskort. 

Du har desuden mulighed for at benytte 
togoperatørernes Handicapservice, hvor 
du blandt andet kan få hjælp til ind- og ud-
stigning. Du kan læse mere om togopera-
tørernes Handicapservice på www.dsb.dk.

Hvem kan få ledsagekortet?
Det er personer, der for at kunne fær-
des i det offentlige rum, har et behov for 
ledsagelse udover det sædvanlige, som 
kan få ledsagekortet udstedt. Ledsage-
kortet kan være begrundet i både fysiske 
og psykiske funktionsnedsættelser, og 
kortet retter sig mod alle aldre. Når det 
gælder børn, skal der imidlertid være 
tale om et ledsagebehov, der rækker ud 
over de ledsagebehov, der er normale 
for børn uden funktionsnedsættelse. 
Det nye ledsagekort ligner et kreditkort i 
størrelsen, og der er et foto af indehaveren 
med navn og adresse. På kortet kan man 
se det internationale handicapsymbol, og 
der er en forklarende tekst på både dansk 
og engelsk på bagsiden. Det betyder, at 
kortet fremover vil kunne bruges ligesom 
man bruger handicap id-kort i udlandet 
– typisk til besøg på museer og kulturelle 
institutioner.

Det nye kort gælder i 3 år i modsætning 
til 2 år i dag. Kortet koster 200 kr. Har du 
i dag et ledsagekort, behøver du ikke ud-
ski�e kortet før tiden. 

Du kan downloade ansøgningsskema på 
www.handicap.dk/brugerservice/ledsage-
kort eller få �ere oplysninger på Danske 
Handicaporganisationers Brugerservice 
på telefon 36 75 17 93. 

jan jenSen

nyreForeningenS Socialrådgiver

http://www.handicap.dk/brugerservice/ledsagerkort/kulturinstitutioner-med-ledsagerordning
http://www.handicap.dk/brugerservice/ledsagerkort/kulturinstitutioner-med-ledsagerordning
http://www.handicap.dk/brugerservice/ledsagerkort/kulturinstitutioner-med-ledsagerordning
http://www.handicap.dk/brugerservice/ledsagekort
http://www.handicap.dk/brugerservice/ledsagekort
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“det var ett nøj særle”- erfaringer fra patientstøtteordningen

”Det var ett nøj særle, men 
guer nok såen for en myre-
syk, hwor jen i æ hværda nem 
blywer let jenle.” (det var ikke 
noget særligt, men godt nok for 
en nyresyg, hvor man i daglig-
dagen let kan blive lidt ensom).

/ aF Stig hedegaard kriStenSen

Dialyseafdelingen i Randers og Nyrefor-
eningens kreds Østjylland havde i fælles-
skab arrangeret en ud�ugt rundt i egnen 
mellem Randers Fjord og Mariager Fjord 
– Blichers kerneland, hvor der fortsat ta-
les kernejysk. Der var 16 patienter og to 
sygeplejersker med. Godt nok kom vi 
ikke igennem Spentrup, men i stedet forbi 
Hvidsten Kro. En egn og kro, som under 
krigen skabte sin plads i landets historie, og 
som nogle af deltagerne havde deres eget 
personlige forhold til. Vejen om til Alle-
strupgårds mose blev udpeget. Den største 
nedkastningsplads i Jylland under krigen. 
Vi kørte ned gennem Assens og den gamle 
andelscementvirksomhed Dania. Der er 
ikke cementproduktion der længere, kun 
et forsøgsanlæg, for undergrundens kridt 
er opbrugt. I stedet ligger der en lang gade 
af meget velbeliggende og velholdte arbej-
der- og funktionærboliger. Dere�er tog vi 
langs Mariager Fjord om til havnen ved 

Hadsund, hvor vi �k ka�e. Det var godt 
med et stop på turen og få strakt benene, 
selv når man bruger stok eller rollator. 

Det var Annette og Anette fra dialyseafde-
lingen, der havde sørget for, at så mange 
patienter kom med til arrangementet, der 
blev betalt af Nyreforeningens kreds Øst-
jylland. At det kunne lade sig gøre midt 
på dagen lod sig gøre, fordi afdelingens 
formiddagspatienter �k udsat deres hjem-
transport, til vi var nået hjem. E�ermid-
dagspatienterne blev kørt tidligt ind og 
begyndte så dialyse e�er turen. 

En tur, en kop ka�e og dermed et brud i 
den for mange patienter lidt grå dagligdag. 
Det var ett nøj særle – så kan roserne næ-
sten ikke blive større på denne egn. Der 
var samtidig en tur for patienter i Horsens, 
men det er en anden historie. 
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Det er dit liv,  

det er din beslutning
Hjemmebehandling - Et muligt alternativ for mange patienter

Baxter A/S 
www.baxter.dk
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kontingentet stiger

På Generalforsamlingen i foråret blev det 
besluttet, at kontingentet for medlemskab 
i Nyreforeningen stiger til 250 kr. om året. 
Stigningen træder i kra� pr. 1. januar 
2013.

Kontingentstigningen er nødvendig af to 
grunde. For det første er der et ønske om, 
at Nyreforeningen skal tilbyde nye og �ere 
servicetilbud til medlemmerne. Hensig-
ten er således, at kontingentstigningen i 
vid udstrækning kommer tilbage til med-
lemmerne i form af �ere ferierejser, kur-
sustilbud, informationsmaterialer mm.

Den anden grund er, at kontingentet ikke 
er blevet justeret siden 2005, og i den mel-
lemliggende tid har priserne generelt været 
stigende. Den service, Nyreforeningen al-
lerede leverer til medlemmerne, er derfor 
blevet dyrere.

Med beslutningen om kontingentstigning 
blev det også besluttet, at en større del af 
kontingentet skal tilfalde kredsene. 40 % 
af kontingentet går fremover til kredsene, 
altså penge der ligeledes vil blive kanalise-
ret tilbage til medlemmerne i form af tilbud 
om deltagelse i �ere kredsarrangementer.

Motion for alle – på alle niveauer

For første gang i Nyreforeningens historie 
kan vi tilbyde vores medlemmer en gratis 
motionsweekend! 

Denne gang skaber vi udfordringer på 
mange forskellige niveauer, så vi udfor-
drer den enkelte med fysisk motion, spil 
og leg.  Det eneste krav for at kunne delta-
ge er, at du er selvhjulpen eller selv sørger 
for en hjælper. 

Vi planlægger noget af programmet sam-
men med dig, inden vi mødes, og andre 

dele af programmet vil du blive præsen-
teret for undervejs. I løbet af weekenden 
bliver der også tid til at møde nye men-
nesker og få en hyggelig sludder. 

Vi bliver indkvarteret på Kalundborg 
Vandrehjem, hvor nogle af vores måltider 
også �nder sted. De �este fysiske udfor-
dringer foregår i Kalundborg Hallerne, 
som ligger meget tæt på vandrehjemmet. 

Du skal selv betale transport til og fra 
Kalundborg.

Dato:  
lørdag/søndag den 6. -7. april 2013

Tilmelding:  
Betiinaa Søgaard, tlf. 50 93 59 46 

e-mail: bs@nyreforenigen.dk 

Senest den 22. februar 2013 

Spørgsmål:  

leila veith møller, tlf. 86 40 25 74 
e-mail: mims@webspeed.dk

charlotte Bøhne, tlf. 29 66 16 29 
e-mail: cbohne@mail.dk
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9. december juletræsfest, kreds Fyn 

11. december møde i Forretningsudvalget, landsforeningen

11. – 12. december julebanko i dialysen, kreds Bornholm

14. – 16. december luciaoptog i dialysen, kreds Sønderjylland

18. december møde i Forskningsfonden

2013

8. januar  møde i internatonalt udvalg, landsforeningen

5. januar  møde i Børneudvalgene, landsforeningen

7. januar   møde i patientstøtteudvalget

11. – 12. januar møde i Forretningsudvalget, landsforeningen

12. – 13. januar lotteriweekend for alle lotterikoordinatorer

15. januar  møde i redaktionen, landsforeningen

15. januar  kom ind i kampen: energi og overskud kl. 16.30 på rigshospitalet i auditoriet    
  bygning 2-13-3, kreds københavn/Frederiksberg

23. januar  pårørendeaften, kreds københavn/Frederiksberg, kl. 19.00 på c. F. richs vej 78

26. januar  generalforsamling, københavns omegnskreds

2. februar  generalforsamling, kreds Sønderjylland, med oplæg ved jan jensen, socialrådgiver i nyreforeningen

3. februar  generalforsamling, kreds Sydøstjylland, kl. 12 i Smidstrup Forsamlingshus –  
  med oplæg ved Sven gerner nielsen, direktør i nyreforeningen

3. februar  generalforsamling, kreds vestsjælland, med oplæg ved jan jensen, socialrådgiver i nyreforeningen

3. februar  generalforsamling, kreds nordjylland, kl. 11 i vejgaard hallen

3. februar  generalforsamling, kreds Fyn, kl. 11 i Fraugde Fritidshus

3. februar  generalforsamling, kreds vestjylland

5. februar  møde i Sundhedspolitisk udvalg

6. februar  møde i regionudvalg Sjælland

7. februar  generalforsamling, kreds Bornholm, i lille mødesal på Bornholm hospital

9. februar  generalforsamling, kreds Storstrømmen, kl. 14 i hollænderhaven, Fuglebakken 3,  
  vordingborg – med oplæg ved jan jensen, socialrådgiver i nyreforeningen

9. februar  generalforsamling, kreds københavn/Frederiksberg, kl. 13

10. februar generalforsamling, kreds Sydvestjylland, kl. 12.30 i vindrosen, esbjerg – med  
  oplæg om social håndtering ved jan jensen, socialrådgiver i nyreforeningen

10. februar generalforsamling, kreds østjylland, kl. 11 i restaurant navigator – med oplæg  
  ved my Svensson, afdelingslæge, ph.d., mBa, nyremedicinsk afd., Skejby

16. februar generalforsamling, kreds viborg, på Feggesund Færgekro

23. februar  generalforsamling, kreds nordsjælland i Frivilligcenter hillerød

Se invitation til generelforsamling udsendt af den lokale kreds. her har alle medlemmer mulighed for at påvirke nyreforenin-
gens arbejde. Se flere detaljer om de forskellige aktiviteter på nyreforeningens hjemmeside under ”kalender”.

Det sker i nyreForeningen
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