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Forskning er hjerteblod i Nyreforeningen

Forskning er uhyre vigtig for forebyg-
gelse og udvikling af behandlingsmu-
ligheder indenfor al sygdom. Derfor
gleeder det mig at fortelle, at vi har
indledt et samarbejde med Novo Nor-
disk om at inddrage patienter pa det
allerforste stadie i udviklingen af nye
behandlingsmuligheder. Samarbej-
det er nyt og epokeggrende indenfor
forskningens verden. I projektet tager
vi nemlig udgangspunkt i patientens liv
og ensker for fremtiden.

Derfor vil I her i december opleve, at vi
henvender os til jer, som bade har dia-
betes og nyresygdom. Vi har brug for je-
res hjelp til at udfylde et sporgeskema.
Her sporger vi blandt andet til livskva-
litet og behandlingsforleb. Svarene er
anonyme, og habet er, at resultatet kan
danne baggrund for forskernes arbejde
med at finde nye veje for at udskyde el-
ler maske undgd udviklingen af nyre-
sygdom hos mennesker med diabetes.

Forskningsfonden

. Forskningsfonden stotter faglige
. projekter til gavn for mennesker
. med nyre- og urinvejssygdomme,
: s det er muligt at forbedre pa-
. tienters og parorendes livskvalitet.
. For at dette kan lade sig gore, er
. der brug for penge. Derfor seger
- vi lobende penge i fonde og virk-
© somheder.

. Som privatperson kan du ogsa do-
. nere penge til forskningsfonden,
. feks. ved at beteenke fonden i dit
. testamente eller samle ind naeste
. gang du holder rund fodselsdag,
. solvbryllup eller lignende. Ring til

sekretariatet hvis du vil vide mere.

Jeg ser personligt frem til at finde ud af,
hvad dette samarbejde kan bringe. Vi
vil selvfolgelig skrive om resultaterne
af undersogelsen her i Nyrenyt, sa I kan
folge med. Under alle omsteendigheder
giver undersegelsen os en mulighed for
at fa mere viden om jer, der har bade
diabetes og nyresygdom. Og maske kan
vi som forening gere mere for jer?

Fokus pa forskning gennem mange ar

Vi har i mange ar haft fokus pé forsk-
ning i Nyreforeningen. Siden 1987 har
vi haft vores egen forskningsfond, som
har til formél at udvikle forskningen til
gavn for nyrepatienter. Fonden uddeler
hvert &r penge til forskellige forsknings-
projekter, som ser ud til at kunne for-
bedre forholdene for mennesker med
nyresygdom her og nu eller pa leengere
sigt. Nyreforeningens forskningsfond
har siden forste uddeling i 1988 uddelt
mere end 12 millioner kr. til forskning.

Vi er i gang med at modernisere vores
forskningspolitik, sa den bliver mere

malrettet mod at opné hurtigere resul-
tater til gavn for mennesker med bade
nyre- og urinvejssygdomme. Jeg onsker
desuden, at forskning skal tage ud-
gangspunkt i patienter og pargrendes
liv og behov, inddrage patienter og pa-
rorende og maske endda vere initieret
af patienter eller pargrende. Forskning
skal tage udgangspunkt i de mennesker,
som man forsker til gavn for. Det mé
alt andet lige give bedre forskningsre-
sultater. I Nyreforeningen vil vi derfor
meget gerne medvirke til speendende
samarbejder med forskere, patienter og
andre relevante parter.
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Gratis influenzavaccination

Sundhedsstyrelsen anbefaler mennesker med kronisk nyresvigt at blive vaccine-
ret pa grund af den egede risiko for at blive alvorligt syg af influenza. Generelt er
tilslutningen til vaccination lav blandt mennesker med kronisk sygdom, selvom
vaccinationen nedsatter risikoen for at fa influenza. Husk at du ikke kan fi in-

Ver sod ved din laege

Forskere har bevist, at uheflighed er far-
ligt pé arbejdspladsen, da det har indfly-
delse pa medarbejderens prestationer og
dermed en virksomheds bundlinje. Men
hvad hvis du arbejder pé et hospital, hvor
det handler om menneskeliv?

Et studie fra universitetet i Tel Aviv viser,
at selv den mindste form for uheflighed
kan hemme sundhedspersonalets evne
til at praestere under pres og det kan ska-
de kvaliteten af deres arbejde. Det gaelder
béde, nar patienter og parerende er uhof-
lige overfor sundhedspersonalet, og nér
sundhedspersonalet er uheflige overfor
hinanden.

Studiet er beskrevet i The Journal of Pediatrics.

fluenza af at blive vaccineret.

ret gratis frem til 1. marts 2016.

beskytdigmodinfluenza.dk.

Influenzavaccinationen er gratis resten af 2015, hvis du f.eks. er nyresyg eller er
fortidspensionist. Gravide og personer med immunsvakkelse kan blive vaccine-

Find mere information om vaccination, influenza og kronisk sygdom pa www.

ningslyst!

Inspiration til vintermad

Hent vores opskriftshaefte med inspiration til ma-
den i vintermanederne p4 www.nyreforeningen.dk/
pjecer. Opskrifterne er tilpasset mennesker med en
nyresygdom, men kan bruges af alle. God madlav-

Gennembrud for hemodialyse

Forskere ved Charité - Universititsme-
dizin Berlin har udviklet en behandling,
som betyder at op mod 50 % flere giftstof-
fer kan fjernes fra blodet hos mennesker i
hemodialyse. Hvis teknologien bliver ta-
getibrug, kan det betyde, at tiden i dialyse
kan forkortes.

En del af de giftstoffer som skal fjernes
ved dialyse binder sig til proteiner. Men
dialyse har indtil videre ikke kunnet fil-
trere giftstoffer bundet til proteiner ud af
blodet. Den nye teknologi gor det muligt
at adskille giftstoffer fra proteiner. Nér
forst giftstofferne er adskilt fra protei-
nerne, kan giftstofferne fjernes fra blodet

med almindelig dialyse, og patientens
samlede maengde giftstoffer bliver redu-
ceret.

Denne teknologi bliver méske en del af
fremtidens dialysebehandling. Den lo-
ver ikke kun at reducere tiden i dialyse,
og dermed potentielt oge livskvaliteten,
men ogsd at forbedre overlevelsen hos
dem, der venter pa en nyretransplanta-
tion. Der arbejdes stadig med at teste og
udvikle teknologien, og kliniske forsog
pé patienter ventes at ske neste ér.

Kilde: www.eurekalert.org



Rettelse Tjek dig selv for modermaerkekraeft

I september-nummeret af Nyrenyt omtalte vi Jinarc - med mObllen

- et nyt middel mod cystenyresygdom. Vi har efter- SkinVision er navnet pa en ny applikation, som du kan hente til din

folgende modtaget en rettelse til ordlyden fra firmaet smartphone. Med den i hinden scanner du dine modermarker og

bag legemidlet, og bringer dermed noget af teksten svarer pa nogle spergsmal om dem. Sa sammenligner applikationen

igen: dit modermarke med en stor billeddatabase for at afgere, om det
ser misteenkeligt ud. Den forer samtidig dagbog over modermeer-

I et forsog med patienter med cystenyrer blev den ér- kets udvikling og minder dig om at scanne det jeevnligt. Husk: Er du

lige ogning af nyrernes storrelse reduceret med nae- i tvivl om et modermerke, ber du altid sege leege.

sten halvdelen (49 %) hos patienter, der fik JINARC®

sammenlignet med patienter, der fik placebo. Hos pa- Lzaes mere pa www.skinvision.com.

tienter, der blev behandlet med Jinarc, blev nedset-
telsen af nyrefunktionen bremset med 31 % i forhold
til gruppen, der blev behandlet med placebo.

..det taler vi om p3 faCEbOOk

Jeg er konstant treet, og gar f.eks. i seng senest kl. 21 hver aften. Er der
andre, der oplever meget traethed, og hvad gar | ved det?

Er der nogen der har oplevet kvalme - uden smerter - om natten pga.
nyresten?

Min datter har sveert nedsat nyrefunktion. Der er lagt op til, at vi selv skal
finde en donor til hende, men er der nogen af jer der ved, hvor lang tid der
gar fgr man ved, om man er egnet som donor?

Har du noget at tilfgje eller har du selv et emne, du gerne vil dele og fa andres syn p3,
sa bliv medlem af Nyreforeningens Facebook-gruppe. Du finder gruppen
ved at ga ind pa www.facebook.com og sgge pa Nyreforeningen.




>debat ‘

__Debatindlaeg

I sidste nummer af Nyrenyt (september 2015) bragte vi et debatindleeg, der handlede om at bryde tabuet om deden. Vi opfor-
drede leeserne til at indsende deres kommentarer til Redaktionen. Det er der to leesere, der har gjort, og forfatteren til debatind-
laegget — Cathy Toscan - har ligeledes sendt en opfelgende kommentar. Vi bringer det hele pa de folgende sider.

AF CATHY TOSCAN

Etablér en stpttegruppe!

Allerforst tusind tak fordi Nyrenyt genoptrykte min kronik! Tak o
men nedvendig debat. Nu vil je

gang til og tage det naeste skridt
Palliation drejer sig om lindring

vil gribe chancen.

KOMMENTAR TIL DEBATINDLAG AF JAN
RISHAVE, FORMAND | NYREFORENINGEN

Jeg har med stor forngjelse last de
kommentarer, der er kommet efter
Cathy Toscans debatindleeg i sidste
nummer af Nyrenyt (september 2015).
Jeg er glad for at vere formand for en
forening, hvor nye initiativer spirer
blandt medlemmerne, og jeg vil gerne
impdekomme jeres gnske om, at vi i
Nyreforeningen seetter fokus pa temaer
i forbindelse med deden, lindring ved
fravalg af behandling, sorg hos efter-
ladte mv.

Jeg héber derfor, at skribenterne her
har lyst til at gere en frivillig indsats for
at fa en arbejdsgruppe op at sta. Nyre-
foreningen vil i hvert fald gerne bakke
op og understotte jeres arbejde.

gsd for det mod I har vist ved at tage hul p& en om,

g indtraengen.de opfordre Nyreforeningens bestyrelse til at vise lige sa stort mod én
- -‘S(d itablfermg af en palliativ stottegruppe til radgivning, vejledning og henvisning.
sig ~ IXke kun for patienter, men ogsé for deres parorende. Nar man selv, eller &

keer, naermere sig livets afslutning, har man brug for at snakke med velinformerede hjaelpere o svare it o
sporgsmal og fortzlle hvilke muligheder der findes o ,
vise vejen og give de medlemmer, der overvej

som kan svare erligt p4
8 hYorhenne. Nyreforeningen har en enestiende mulighed for at
er et palliativt forlob, og deres parerende, en gave for livet. Jeg haber, at I

AF SUSANNE LYNGE
Min mand har ret til at treeffe sine egne valg.

Tak til Cathy Toscan for et modigt indleeg og nogle modige valg i artiklen om den
syges ret til at takke nej til behandling.

Som pargrende til nyresyg heemodialysepatient har jeg ofte gennemgéet indre proces-
ser for at acceptere min syge mands valg (og fravalg) i sit sygdomsforlgb. Et valg som
ikke altid fulgte leegernes rad, men et valg som tilgodesd min mands livskvalitet med
hans overvejelser i forhold til behandling og resultat. Mine inderste tanker var fyldt
med bange anelser om, at “tingene kunne ga galt” med de valg, han traf. Jeg har nu ac-
cepteret og forstaet, at det er ham, der skal leve med sygdommen og behandlingerne,
og derfor ogsé er ham, der har ret til at traeffe sine egne valg.

Jeg ser den livskvalitet og glaede, det giver ham i hans (noget begreensede) udfoldelse i
livet, og den livskvalitet, har jeg indset, har for ham en storre veerdi og veerdighed end
leengden af hans liv. Den livskvalitet har jeg, vores familie, venner og omgangskreds
stor gleede af, og vi taler om livet og deden som et vilkar, der skal vaere vores ven, og at
vores fremtid er her og nu.

Jeg har igennem min proces forstéet, at vi alle er forskellige i vores indgang til sygdom
og behandling, at det vigtigste er at respektere den syges valg og ikke overfore sin egen
angst i valget af et behandlingsforlgb. Jeg har ogsa leert, at det vigtigste ikke er onsket
om, at livet skal vare leengst muligt uden tanke p4, hvad livet indeholder af kvalitet for
den syge, uanset at vi alle gerne vil leve leengst muligt.

Det kreever meget af patient og pargrende at fd overskud til at saette sig ind i sygdom-
men og den behandling, der folger. Det er vigtigt, at den pargrende lytter til den syge,
at den syge lytter til leegen, at leegen lytter til den syge og de parerende, og at den syge
far lov til at treeffe sine valg. At lytte giver forstaelse.

Vi er heldige og dybt dybt taknemmelige over at mede den forstaelse og dbenhed og
respekt hos min mands kontaktleege og hendes kollegaer, som lytter til os, som har
taget hand om os og vores ensker, s& vi i dag begge foler tryghed. En meget vigtig del
af behandlingsforlgbet, som ikke alene gor, at vores livsmod opretholdes, men ogsa s&
vi far mod til at mgde deden med en abenhed og accept som en del af livet.



AF PETER @RSTED, DIALYSEPATIENT PA OTTENDE AR, LEKTOR EMERITUS, SAXO INSTITUTTET, KUA

.. 00 dgden iRRe heller

For efterhanden mange ar siden arbejdede jeg med en raekke arkeeologiske udgravninger { Tunesien. Det foregik i fattige 0g
relativt ode landdistrikter, og man kom ganske tet pa den oprindelige berberiske befolkning. For mig — en midaldrende lettere
stovet universitetslerer — var det en overvaldende og pd mange mader formativ oplevelse.

En af de mange store forteellinger, jeg t0g med mig hjem, dukkede op igen, da jeg leste Cathy Toscans indleg (Nyrenyt, 3, sept.
2015). Jeg havde allerede leest samme indleeg som kronik i Politiken og i @vrigt senere koblet den sammen med Jacob Birklers
(formand for Det etiske rad) kronik i Politiken 21.3 2015.10.16

Disse indleeg mindede mig om, hvad jeg havde ladet mig forteelle om den berberiske nomadekultur i det tidligere Magreb. To
gange om dret matte nomaderne — for at overleve — folge regnen 08 drive deres kvag fra Saharas udkant op mod de hojere lig-
gende og relativt nedborsrige skraninger mod nord. Det var en yderst strabadserende 0g livsfarlig rejse. Tkke blot gik en pzn del
af dyrene tabt, men ogsa zldre stammefzller métte give Op- Jeg har ladet mig fortelle, at nar de gamle ikke rigtigt kunne folge
med mere og eventuelt folte sig som en belastning, satte de sig i skyggen et rart 0g hyggeligt sted, vinkede farvel til deres venner
og sleegtninge 08 afventede doden. Sadan var det gaet til i flere tusind ar. Uproblematisk har det neppe veret.

Som en parallel hertil har jeg selv modt utallige mennesker i Tunesien uden en plok i munden og med lemmer som tydeligvis
havde veeret brakket og sat (vokset?) forkert sammen. Alligevel kunne disse mennesker pé nasten stoisk vis altid fremtrylle et
smil og pd en naturlig made gore 0s sma rorende tjenester. Ved den slags lejligheder kunne jeg se en af tiden BT-forsider for mig:
Et billede af en stakkels patient indviklet i slanger af alle arter og med overskriften: “Befri mig fra hospitalshelvedet”.

Kobles det sammen med en sterk og modig kvindes usentimentale betragtninger om tabuer omkring deden, om muligheden for
at afvise behandling og om at tilveelge det, man maske selv har frygtet mest af alt i sine velmagtsdage, deden.

Dette er naturligvis, ma jeg understrege, ikke hverken en ganske rimelig eller rationel fremstilling. Den kan virke stodende set i
relation til det hospitalsvasen, de leeger og sygeplejersker, som har medt de fleste af 0s dialysepatienter med hjelp og stotte. Og
det rokker heller ikke ved — som det fremgar klart af de to omtalte indleg — at der i skrivende stund foregdr en hel del palliativt
(lindrende) arbejde rundt omKring.

Men selvom vores udmaerkede forening bestemt ikke har haft for vane at sidde pa henderne, <& skulle den se at komme i gang
med at tage initiativ til at fa dannet en palliativ gruppe specielt for nyrepatienter, der som bekendt har ganske specifikke proble-
mer. En sidan gruppe skal sammensattes omhyggeligt med den relevante, teenkte patient som det uomgeengelige udgangspunkt.
Problemerne er mange 0g overlappende og bestemt ikke for velmenende amatorer, bestemt ellers ikke at forklejne. Det kraever
professionelle at diskutere hvor eksempelvis gransen mere preecist mellem aktiv og passiv dodshjelp er? Hvor Jangt streekker
leegeloftet sig? Hvornar er der tale om selvmord, og hvem afgor det? En domstol, en lege eller forsikringsselskabet? Palliativt
arbejde rejser et veeld af overlappende problemer. Primeert etiske, men ogsa bade juridiske, sociale, religiose og primert selv sagt
medicinske. Gruppen ber omfatte bade en praest, en nefrolog, en sygeplejerske, en jurist og en patient. De enkelte medlemmer
kan aktiveres efter behov. Det indledende arbejde med afgraensninger 0g problemformulering kan foreningens medlemmer godt
tage sig af, men nar det gar los, skal det vere professionelle. Og i sa fald ma man skaffe midler f.eks. fraen fond eller - bedre — fra
regionen/staten. Men si dyrt behaver det vel heller ikke vaere! Og dermed et sidste tabu! Tor en sundhedsgkonom regne ud hvor
meget staten sparer, hvis en dialysepatient siger farvel et halvt eller et helt ar for tidens fylde er inde?

Endnu er det ikke mange det drejer sig om, men det bliver det: Jeg er sikker pa, at for de nye generationer vil denne tankegang
veere langt mere aktuel; hellere en verdig, selvvalgt dod med omverdenens respekt intakt end ende som en umyndiggjort gront-
sag — eller for at blive i nomade-scenariet: Hellere sidde i skyggen op ad en treestamme i varmen 0g vinke farvel, mens dukan - 0g
lade minderne baere dig gennem smerten.



Er nyrer fra grise -«

fremtiden?

CRISPR er navnet pa et verktej, som
med utrolig preecision kan andre pa or-
ganismers gener.

Nu har ny forskning udvidet brugen af
metoden. Nu kan forskere odelaegge po-
tentielt skadelige DNA-sekvenser hele 62
steder i et svins celler, og det betyder, at
leegevidenskaben maéske i fremtiden kan
redde menneskeliv med transplantation
af organer fra grise.

Organer fra grise matcher vores orga-
ner storrelsesmaessigt, og dermed burde
man kunne gennemfere en transplan-

qode rad til Digi

F

grise et realistisk fremtidsscenarie for
alle de mennesker, der venter péd et nyt
organ - men det ma tiden vise.

tation med organer fra en gris uden de
store komplikationer. Problemet er bare,
at svinecellerne har en nedbrydende
effekt mod det menneskelige immun-
forsvar. Derudover er grises DNA fyldt
med resten af en farlig virus, som udger
en alvorlig risiko for mennesker. Det er
disse livstruende DNA-sekvenser, som
forskerne har fundet ud af at odelegge
62 steder i svinecellerne.

Studiet er publiceret i det videnskabelige
tidsskrift Science, oktober 2015.

Nogle forskere betragter studiet her som
et forskningsmeessigt fremskridt, der
kommer til at fore til en intensivering
af forskningen. Sd maske er organer fra

tal Post

En stor del af vores kontakt med det
offentlige er nu pé nettet. Det bety-
der, at vi skal melde flytning over
nettet, bestille nyt sundhedskort og
lese posten fra det offentlige digi-
talt, med mindre man er blevet fri-
taget fra Digital Post.

Det betyder ogsa, at der kan veere
behov for information og hjelp.
Derfor er det rart at vide, hvad mu-
lighederne er, hvis man skal hjalpe
som parerende, eller hvis ens livs-
vilkar eendres, og man mister sin di-
gitale forlighed. Det kan f.eks. veere
pa grund af sygdom.
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Jo flere vi er...

-Des mere kan vi gore for dig.

Fortel dine pérgrende om os — din bror og sester,
naboen, tanter og onkler, kollegaer osv. Fortel
dem at det godt kan betale sig at vaere medlem af
Nyreforeningen — om ikke andet sé for at stotte en
god sag.

Skaf et nyt medlem

- og hjeelp os med at gore mere for flere

Nér du skaffer et nyt medlem, far du et
Supergavekort pa 200 kr. Gavekortet giver dig frit
valg blandt flere end 150 kendte butikskeeder og
spendende oplevelser.

Bliv medlem via www.nyreforeningen.dk/bliv-
medlem eller ved at kontakte sekretariatet pa
mail@nyreforeningen.dk eller tlf. 43 52 42 52.

Pssst: Huskat fa den, du hverver, til at opgive dit
navn og postnummer- sa kan vi sende gavekortet

til dig.

r
_eg) er medlem af Nyreforeningen |
- 0g) det er jeg, fordi min bror har en
nyresygdom, og min familie og
Jeg far god hjeelp og stptte

- e \

gmyreforeminger*




Nyreforeningens kreds Ostjylland  fej-
rede Frivillig Fredag med at invitere kred-
sens dialysepatienter med pé tur. 16 dia-
lysepatienter fra Randers dialyse var ved
Slettehage fyr, og 8 dialysepatienter fra
Horsens dialyse var pd Himmelbjerget.

Frivillig Fredag er Danmarks nationale fri-
villighedsdag. Den atholdes hvert &r den sid-
ste fredag i september.

P |
| -

Slettehage Fyr. Solen skinnede, og f:le fik lejlighed til at se béde marsvin og delfiner boltre sig.

&




Det sker lokalt i

Nyreforeningen

Her er en oversigt over en del af de aktiviteter, der sker i Nyreforeningen lokalt.
Find mere information om de enkelte arrangementer pa kredsenes sider pda www.nyreforeningen.dk/det-sker-lokalt eller ved at kon-

takte din lokale kredsformand.

6. december: Juletrasfest i Fraugde Fritidscenter kl. 14. Du kan
laese meget mere om arrangementet i vores

naeste kredsblad, der udkommer ca. 1. oktober.

7. februar 2016: Generalforsamling kl. 11:00 i Fraugde Fritids-
center. Du kan leese meget mere om generalforsamlingen i vores
naeste kredsblad, der udkommer ca. 1. januar 2016.

Kebenhavn/Frederiksberg

6. december: Julefrokost kl. 12.30 i Det Gode Spisehus, Peter
Bangs Vej 46. Laes mere i kredsbladet.

31. januar 2016: Generalforsamling kl. 13 i kursuslokalet pa
Rigshospitalet, opgang 86, 1. sal.

Kghenhavns omegn

1. december: Mgde i Samveersgruppen i Kulturcentret i Tastrup
5.januar: Mede i Samveersgruppen i Kulturcentret i Tastrup

2. februar: Mede i Samveersgruppen i Kulturcentret i Tastrup
20. februar: Generalforsamling pa Glostrup Bibliotek

1. marts: Mgde i Samvzersgruppen i Kulturcentret i Tastrup

Nordjylland
29. november: Juletraesfest kl. 12.30 i Vejgaardhallen.

7. februar 2016: Generalforsamling k1. 11.00, Hotel Sgparken,
Separkenl, 9440 Aabybro. Tilmelding se

hjemmesiden: nyreforeningennordjylland.dk.

Sydastjylland

2. og 3. december: bade formiddag og eftermiddag begge dage
er bestyrelsen pa beseg pa dialyseafdelinger — nyreambulatoriet
og medicinsk afd. - pa Fredericia sygehus med wienerbred, bol-
ler og en lille en til halsen.

6. december: Julefest i Smidstrup Forsamlingshus.

7. februar 2016: Generalforsamling i Smidstrup Forsamlings-
hus. Vi starter med spisning. Invitation udsendes senere.

Vestjylland
6. december: Julefrokost. Lees mere i kredsbladet.
7. februar 2016: Generalforsamling. Laes mere i kredsbladet.

Vestsjeelland

6. februar 2016: Generalforsamling i Holbaek. Indkaldelse fol-
ger.

@stjylland

8. december: Samversgrupperne medes pa Skejby Sygehus.
Ring og her neermere.

Uge 49-50: Vi kommer rundt med julegodter til dialyseafdelin-
gerne.

14. februar: Generalforsamling i kredsen.
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Pas dizeten

Du sidder i toget, i bilen el-
ler pa din cykel pa vej ud til
dagens tetpakkede program.
Kalenderen levner ikke meget
tid, og du kommer forst sent
hjem i aften. Dagen i gar var
ogsa travl, sa du har ikke naet
at forberede dagens maltider.
Hvad gor du nu? Findes der
alternativer, som i en hurtig
vending faktisk er OK i for-
hold til den mad, du har aftalt
med din dieetist, er den bedste
for netop dig?

AF KATRINE MARTINS, KLINISK DIZATIST,
HERLEV OG GENTOFTE HOSPITAL

Du har méaske hert din dietist fortelle,
at hjemmelavet mad altid er det bedste
valg, fordi ferdigproducerede fpdeva-
rer/take away/nogle snacks indeholder
blandt andet meget (for meget!) salt og
tilsatte fosfater. Men hvad er sa egentlig
det naestbedste valg, hvis du nu skal veel-
ge noget fra feks. en tankstation eller
den narmeste “7-eleven” indimellem?
Du skal jo have mad pa farten, sa du kan

bibeholde en sterk og energifyldt krop
- men hvordan kan du samtidig tage
hensyn til din nyresygdom?

OBS: Ver opmerksom pa til- og fravalg
i forhold til om du skal passe pa med ka-
lium og-/eller fosfat.

Ovenfor er eksempler pa “det neestbed-
ste” — men hvad er sa "det bedste”? Uden
tvivl er det hjemmelavet mad, da du her
fuldstendig selv kan bestemme indhol-
det, og dermed selv kan styre uden om
f.eks. store mengder salt. Maden spiller
nemlig en stor rolle, hvad enten du skal
holde din nuverende vegt, tabe dig,
tage pa eller fokusere pa mad med lavt
indhold af kalium, fosfat og salt.

Planlaegning

Hvordan kan ovenstiende s& heenge
sammen med en travl hverdag? Nogle-
ordet her er helt klart planlegning. Li-
gesom du planleaegger, hvornar du skal se
familie og venner, eller hvornér du skal
né at dyrke motion - lige sa vel kan det
anbefales at planlegge ugens maltider,
sa du er sikker p4, at din mad lever op til
de kostbegraensninger, du har talt med
din dizetist om. Pa den méde kommer
du utrolig langt og kan i langt hgjere
grad fa tid til andre ting i hverdagen.

Chips/saltede ngdder

usaltede ngdder

Pglsehorn/”baby bite”

kyllinge-stick naturel

Drikkeyoghurt

Lille baeger yoghurt
(uden mislitop)

Lakridser

Vingummi

Pizza slice/hotdog

Sandwich/bagel med

kpdfyld

Nedenfor far du en reekke gode rdd og
en opskrift pa lekre kyllingedunser

o Lav altid store portioner. Pa den
made har du til dagen efter - eller du
kan fryse det ned og tage det op pé de
travle dage.

o Nar du koger grontsager, s kog en
stor portion. Herved har du ogsa til
de kommende dage. Dagen efter kan
du fint opvarme dem igen ved enten
en kort tur i mikrobelgeovnen eller
ved en lyntur pa en godt opvarmet
pande med lidt god olie.

o Gor en sjov aktivitet ud af at lave en
stor portion pizzasnegle/pestosne-
gle eller boller. P4 den made kan du
bade fa hygget dig med vennerne/
bernene/bernebornene samt fa en
masse lakkerier til fryseren, som
du nemt kan tage med dig pa farten
(eller med i dialysen, som en god og
leekker snack). Mange snacks egner
sig fint til at ligge i tasken og te op i
lgbet af dagen, hvis man far lavet sig
et "lager” i fryseren.

Har du flere gode réd til, hvordan du ger
hverdagen nemmere, men samtidig far
laekker mad? Sa herer jeg meget gerne
fra dig pa katrine.martins@regionh.dk.

Du beslutter at leegge vejen forbi den nermeste tank-
station for at proviantere. I skemaet til venstre er li-
stet de typiske fast food- og snackprodukter, som det
teenkes at de fleste kan finde pa at kebe. Til hejre for
produkterne er listet anbefalede alternativer



Et lille skridt med stor
betydning

Jeg haber, at du med denne artikel har
faet flere ideer til, hvordan den travle
hverdag kan handteres i forhold til at
veelge den rette mad. Det er ikke hensig-
ten at skitsere en “enten/eller’-méde at
héndtere hverdagsmaden pé - rettere at
give dig en idé til, hvordan du kan kom-
binere forskellige handteringer heraf pa
den mest hensigtsmaessige made.

Husk p4, at hver gang du veelger et bare
lidt bedre alternativ, gor du noget godt
for dig selv og ikke mindst dine nyrer.
For de allerfleste nyresyge er der ogsa
plads til dage, hvor maden slet ikke er
som “den burde vere”. Det vigtigste er
blot, at du i din dagligdag har din mad
for gje og tager ansvar for, hvad du ind-
tager. Herved vil der helt automatisk
vere plads til uplanlagt travlhed, fester,
fodselsdage, ferier og helligdage, uden
du behgver at have darlig samvittighed.

Kyllingedunser med urter

Det gode ved disse "dunser” er, at urterne traeder i
stedet for en stor del af det normalt tilsatte salt, samt
at urterne samtidig bidrager med en noget sa laekker
smag. Desuden er de magre og egner sig derfor ekstra
godt til dig, der skal holde veaegten eller tabe dig.

Ingredienser

500 g hakket kyllingeked

o 2-3hele ag

e 1-1,5 dl hvedemel

o 3 dl friskhakkede urter (basilikum, persille,
purleg, timian - kun fantasien seetter greenser!)

o Godt med friskkveernet peber

« En smule salt

Fremgangsmade

Kyllingekodet rores sammen med ag, hvedemel og
urter. Til sidst reres lidt salt samt en god mengde
friskkvernet peber i. Form farsen i hdnden ved hjzlp
af en spiseske og steg dem pa begge sider pa en opvar-
met pande i smgr/olie.

Afkoles i koleskabet og nedfryses samme dag, som de
er stegt. Veer opmeerksom pa at hakket fars kan holde
sig i 2 maneder i fryseren - sa der er grobund for at
lave en stor portion, du lgbende kan tage op fra fryse-
ren og nyde over de naeste par méaneder.
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Patientforeninger og minister besgger
verdens mest tilgaengelige kontorhus

Den 18. september var Nyre-
foreningen, sammen med
andre patientforeninger, invi-
teret til en prasent-

ation af Danske Handicap-
organisationers hovedsade
samt et mode med social- og
indenrigsminister Karen El-
lemann.

AF LIS VIDEBZK, KREDSFORMAND | K@-
BENHAVNS OMEGNSKREDS

Direktor i Danske Handicaporganisatio-
ner, Poul Erik Petersen bad velkommen og
fortalte om den smukke bygning, der ligger
pa Blekinge Boulevard 2 i Tastrup:

"Bygningen blev taget i brug i december
2012. Danske Handicaporganisationer er
verdens eldste paraplyorganisation, der
startede for over 80 ér siden og har vareta-
get alle handicappede menneskers interes-
ser pa forskellig vis, i alle disse dr.

Forste spadestik blev taget 1. maj 2011, og
inden da var der gaet adskillige ar med tan-

ker, kreative ideer og mange planer. Opfo-
relsen af huset er stottet af forskellige fon-
de, Den A.P. Mollerske stottefond, Villum
Fonden og Realdania. Fonde, som stottede
projektets udvikling og gennemforelse var
Realdania, Augustinus Fonden, Bevica
Fonden og Vanferefonden.

Byggeriet var budgetteret til 260 millioner
kroner - og vi holdt budgettet! Trods det
flotte resultat er vores kvadratmeterpris
lavere end gennemsnitsprisen pr. kvadrat-
meter for kontorbyggeri i Kebenhavn. Vi
havde ikke ret mange uheld undervejs. Det
veerste vi oplevede var, at der skulle udskif-
tes 50.000 skruer pé facadepladerne, fordi
de ellers ville bleese af med tiden.

Der har veeret en brugergruppe bestdende
af repreesentanter for flere patientforenin-
ger med til indretning af huset, fordi der er
mange forskellige behov til de forskellige
handicap.

Der er tavler pa alle etager, der forteller i
almindelig skrift og blindskrift, hvor man
er og hvilke patientforeninger, der bor
hvor. Der sker en udskiftning af luften i
huset 2% gang mere end normalt, blandt
andet af hensyn til allergikere. Elevatorerne

kan betjenes med fodderne, dere og der-
karme er i kontrastfarver, sa de bedre kan
skimtes for svagtseende og der er specielle
derhandtag. Vi bryster os ogsa af, at det er
forste gang, man kan blive veek fra sin hjeel-
per, fordi man kan komme rundt i huset
uden assistance.

Den viden og erfaring, som vi har faet un-
dervejs, er vi glade for at kunne formidle vi-
dere til besogende fra Danmark og det store
udland. Vi har gester naesten hver dag.

Vores beboere er i gjeblikket 17 patientfor-
eninger. Jeg er overbevist om, at det giver
inspiration og kreefter, fordi foreningerne
mange gange kemper de samme kampe
for deres medlemmer. Ud over foreninger-
ne er der omkring 12 ansatte, der holder
selve huset i gang”

Nyreforeningen

m@der social- og
indenrigsministeren

Social- og indenrigsminister, Karen El-
lemann, var speciel geest den 18. septem-
ber. Efter en rundvisning fik de 24 patient-
foreninger, der var fremmedt, 3 minutter
hver til at fortelle ministeren, hvilke vig-
tige sager de arbejder med i gjeblikket.

Ministeren bliver budt velkommen af DHs formand,
Thorkild Olesen, og naestformand Sif Holst.

Her vises husets oversigtstavle med farver og blindskrift.
Hver af de 4 "fingre” har hver sin farvekode.




Omegnskredsens formand, Lis Videbzk,
repraesenterede Nyreforeningen:

"Det var tankevakkende og meget laererige
indslag. Selvom forskellige sygdomme har
forskelligt at slas med, var der meget, der gik
igen. Patienters kontakt med det offentlige,
bade i kommuner, regioner, hospitaler
og inden for det juridiske system, fylder
meget. Ventetider med at fa gennemgaet,
afprovet og afsluttet sager vedrerende
patienters fremtid er ofte drebende og
her m& man tage i betragtning, at det er
kronisk syge mennesker, det drejer sig
om. Fra Nyreforeningen blev der, i de 3
minutter der var til radighed, fremlagt to
ting: Den lange transporttid for patienter
i siddende transport til og fra dialyse
eller ambulatorium - og oprettelse af
dialysesatellitter i omrader med lang kersel
fra hjem til hospitalernes dialyseafdelinger.”

Karen Ellemann stillede opklarende
spergsmal, og hendes sekreteaerer noterede
indleeggene. Sa vil tiden vise, om det gode
initiativ kaster noget sig.
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Nyreforeningen flytter

Nyreforeningen flytter per 1. december 2016 til Blekinge
Boulevard 2, 2630 Taastrup. Alle telefonnumre og e-mails
er fortsat de samme.

Selve flytningen sker i uge 48. Vi forseger sa vidt muligt at
veere tilgaengelige pa telefon og mail i denne uge.

Vi gleder os til at byde jer velkomne i vores nye lokaler.
Hvis du gerne vil se huset, sa tilmeld dig landsmedet den
16. april. Der kommer mere information om landsmedet i
neste nummer af Nyrenyt.

Handicaporganisationernes Hus er verdens mest tilgeenge-
lige kontorhus. Her kommer Nyreforeningen til at bo sam-
men med flere andre patientforeninger. Laes mere om Dan-
ske Handicaporganisationer og vores nye kontor pa www.
handicap.dk.

© © 0 0 00000 0000000000000 000000000000 000000000 000000000000 0000000000000 0000000000000 00000000




Kursustilbud 20716

Forzldretemadag
Hvornar?

Februar 2016.

Hvor?

I trekantsomradet, annonceres pa
hjemmesiden.

Hvem?

For foreeldre til et barn under 18 ar med
en nyre- eller urinvejssygdom.

Praktisk

Formalet med temadagen er, at foraeldre
far mulighed for at erfaringsudveksle
med andre foreldre. Temadagen byder
pé spendende opleg fra fagpersoner,
der har serlig viden og indsigt i nyre-
og urinvejssyge berns situation. Der er
mulighed for at deltage i hele dagens
program eller velge enten formiddagens
eller eftermiddagens program.

Programmet for temadagen er endnu
ikke fastlagt, men det vil blive offentlig-
gjort pa hjemmesiden.

Deltagergebyr: 125 kr.

Har du spergsmal, er du velkommen til
at kontakte souschef og socialradgiver
Jan Jensen pa telefon 50 93 59 50. Til-
meldingsfrist er den 1. oktober 2016, og
du kan tilmelde dig og betale via hjem-
mesiden.

3% 3% > 6 2 5 23k % 6 5 2 4 > 6 %
Lev godt med dialyse
(weekendkursus)

Hvornar?

Den 5. - 6. marts 2016.

Hvor?

I trekantsomradet, annonceres pa
hjemmesiden.

Hvem?

Kurset henvender sig til nyresyge i dia-
lyse og deres parerende.

Praktisk

Der er fokus pa at holde habet og modet
oppe i ventetiden, om at leve sit liv i en
venteposition, mestringsstrategier, for-
dele og ulemper ved de forskellige dialy-
seformer og hvordan man forholder sig,
hvis transplantation ikke er en mulighed.
Kurset er en veksling mellem oplaeg og
workshops. Der vil veere rig lejlighed til
at erfaringsudveksle med ligestillede.

Deltagergebyr: 350 kr. pr. person i delt
dobbeltverelse. 500 kr. pr. person i en-
keltveerelse.

Du kan fa neermere oplysninger om kur-
set hos souschef og socialradgiver Jan
Jensen pa telefon 50 93 59 50. Tilmel-
dingsfrist er den 1. februar 2016, og du
kan tilmelde dig og betale via hjemme-
siden.

256 56 5 5 5 5 5 X 5 X X X%
Temadag for
kredsbestyrelser og udvalg
Hvornar?

Lordag den 2. april 2016.

Hvor?

I trekantsomradet, annonceres pa
hjemmesiden.

Hvem?

For alle nye kredsbestyrelsesmedlemmer

valgt i 2015 og 2016 samt nye udvalgs-
medlemmer.

Praktisk

Temadagens formél er at klaede nye besty-
relsesmedlemmer og udvalgsmedlemmer
pa til opgaven. Fa forstaelse for hvilke op-
gaver du gér ind til, fa et indblik i Nyrefor-
eningens historie, arbejd med foreningens
veerdigrundlag og visioner, hor mere om

Nyreforeningens tilbud mm.

Du kan f4 neermere oplysninger om
temadagen hos souschef og socialrdd-
giver Jan Jensen pa telefon 50 93 59 50.
Tilmeldingsfrist er den 12. marts 2016.

R R R R R S
Ungeweekend

Hvornar?
Den 8. - 10. april 2016.
Hvor?

I trekantsomradet, annonceres hjem-
mesiden.

Hvem?
For alle unge i alderen 18-30 ar.
Praktisk

Alle unge medlemmer af Nyreforeningen
far tilsendt en invitation med mere infor-
mation. Du kan ogsa folge med i gruppen
for unge pa Facebook. Den hedder UNG
(Unge med Nyresygdommes Gruppe).

b e o B b b o o B b b o B b e e o b

Familiekursus:
Nar mor eller far har en
nyre- eller urinvejssygdom

Hvornar?

Kristi Himmelafartsferien fra torsdag
den 5. maj kl. 11 til sendag den 8. maj
kL 13.

Hvor?
Annonceres pa hjemmesiden
Hvem?

Familier hvor mor eller far har en nyre-
eller urinvejssygdom.

Praktisk
Kom med pé et speendende kursus, som

béde giver faglig viden og mulighed for
erfaringsudveksling, og som samtidig




kan give dig et storre socialt netveerk.

Formélet med kurset er at give fami-
lier, hvor mor eller far har en nyre- eller
urinvejssygdom, indsigt i og viden om,
hvordan man som forelder bedst muligt
informerer sine bern om sygdommen.
Huvilke folelser og reaktioner opstar der
ofte hos bern og voksne? Hvordan tack-
ler born og unge foreeldres sygdom?

Derudover er formalet at informere hele
familien om nyre- og urinvejssygdomme
og behandling samt give familierne mu-
lighed for at mede andre i samme situa-
tion og erfaringsudveksle. Der er masser
af sociale og sportslige aktiviteter for hele
familien.

Deltagergebyr: 350 for voksne og halv
pris for bern og unge under 18 ar. 0-3
arige er gratis. Bade forzldre og bern
skal veere medlem af Nyreforeningen for
at deltage.

Du kan fi narmere oplysninger om
kurset og tilmelding hos souschef og so-
cialradgiver Jan Jensen pa telefon 50 93
59 50. Tilmeldingsfrist er den 31. marts
2016.
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Dgjer du med nyresten?
(weekendkursus)

Hvornar?

Den 10. - 11. september 2016

Hvor?

I trekantsomradet, annonceres hjem-
mesiden.

Hvem?

For mennesker med hyppige nyre-
stensanfald og deres parerende.
Praktisk

P4 kurset er der fokus pa, hvad det
betyder at fa hyppige smertefulde ny-

restensanfald. Der er faglige opleg ved
laege, psykolog og socialrddgiver, og der
vil veere rig mulighed for at erfaringsud-
veksle med andre i samme situation.
Deltagergebyr: 350 kr. pr. person i delt
dobbeltverelse. 500 kr. pr. person i en-
keltverelse.

Har du spergsmél, er du velkommen

til at kontakte souschef og socialradgi-
ver. Jan Jensen pa telefon 50 93 59 50.
Tilmeldingsfrist er den 24. juli 2016, og
du kan tilmelde dig og betale via hjem-
mesiden.
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Er du nyredonor
eller -modtager?
(weekendkursus)

Hvornar?
Den 10. - 11. september 2016
Hvor?

I trekantsomradet, annonceres hjem-
mesiden.

Hvem?

Kurset henvender sig til donor eller
modtager af en nyre og kommende
donorer og modtagere samt nermeste
pérerende.

Praktisk

Der er fokus pé:

« Historien bag donation

« Hvordan man udvelger donor

o Hvem der kan vere donor
 Procedure ved donation

o Efterbehandling

« De psykiske aspekter ved donation

Deltagergebyr: 350 kr. pr. person i delt
dobbeltverelse. 500 kr. pr. person i en-
keltveerelse.

Har du spergsmél, er du velkommen til

L medlemstilbud

at kontakte souschef og socialradgiver
Jan Jensen pa telefon 50 93 59 50. Til-
meldingsfrist er den 14. august 2016, og
du kan tilmelde dig og betale via hjem-
mesiden.

R R R B B a3

Familiekursus: Bgrn med en
nyre- eller urinvejssygdom

Hvornar?

Den 16. oktober kl. 11 til den 19. okto-
ber 2016.

Hvor?
Skeerbeaek Kursus- og fritidscenter.
Hvem?

Kurset henvender sig til nyre- eller urin-
vejssyge born, deres foreldre og raske
soskende.

Praktisk

P& kurset far I mulighed for at vere
sammen med andre i samme situation,
udveksle erfaringer og fa faglig informa-
tion af psykolog, leege, socialradgiver og
andre fagpersoner, der har stor erfaring
med nyre- og urinvejssyge born og deres
familier. Der er desuden masser af sociale
og sportslige aktiviteter for hele familien.

Kursusgebyr: 1.800 kr. for voksne og
bern over 12 &r. Bern under 12 &r 1.200
kr.. Kursusgebyret kan soges deekket i
din bopelskommune, som en merudgift
iht. Servicelovens § 41. Bide foreldre og
bern skal veere medlem af Nyreforenin-
gen for at deltage.

Du kan fa nermere oplysninger om kur-
set og tilmelding hos souschef og social-
rddgiver Jan Jensen pa telefon 50 93 59
50. Tilmeldingsfrist er den 15. juli 2016.




forskning

Magnesiumtilskud

- kkaw det forebygge hjerte-karsygoom hos kronisk nyresyge?

Forekomsten af hjerte-karsyg-
domme hos kronisk nyresyge
er hoj og forbundet med stor
dodelighed. Derfor foregar der
i ojeblikket en del forskning i,
hvordan man kan forebygge
hjerte-karsygdomme hos per-
soner med kronisk nyresvigt.
Lzaege og Ph.D studerende Iain
Bressendorff og hans kollegaer
pa Nordsjellands Hospital i Hil-
lerod forsker lige nu i, om mag-
nesiumtilskud kan forebygge og
evt. athjxlpe den sarlige form
for forkalkning i arerne, som
forarsager hjerte-karsygdom
hos nyresyge.

AF HELLE WILMANN S@NDERGAARD

Magnesium er et mineral, der har betyd-
ning for mange forskellige processer inde
i cellerne i kroppen. Vi fir magnesium
via kosten, f.eks. fra grenne grontsager,
mandler og ngdder. Disse fodevarer in-
deholder ogsa kalium og fosfat, som op-
hobes, nar man har nedsat nyrefunktion,
hvorfor de fleste kronisk nyresyge ma
begraense indtaget heraf. Det kan saledes
vere sveert at fa dekket behovet for mag-
nesium via kosten alene, nar man er ny-
resyg. Samtidig kan man have et tab af
magnesium pga. vanddrivende medicin
eller mavesyremedicin. Befolkningsstu-
dier har vist, at lavt magnesium i blodet
er forbundet med oget dedelighed og
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hurtigere udvikling af nyresvigt og om-
vendt, at en hgj mangde magnesium i
blodet beskytter mod hjerte-karsygdom.
Magnesiumtilskud er derfor en lovende
metode til at forebygge hjerte-karsyg-
dom hos kronisk nyresyge.

lain Bressendorff forteller om bag-
grunden for forskningsprojektet: "Nar
mengden af fosfat i blodet hos nyresyge
er for hej, opstar der en ubalance i cal-
cium-fosfat stofskiftet. Dette forarsager
areforkalkning, som ferer til hjerte-kar-
sygdom. Vi ved fra dyreforseg, at hvis
man giver rotter med nyresvigt en stor
dosis magnesium, sa forsvinder de are-
forkalkninger de har. Vi er derfor inte-
resseret i at undersege, om dette ogsé er
tilfeeldet hos mennesker”

Hvordan foregar
forskningsprojektet?

Forste del af Iain Bressendorffs forsk-
ningsprojekt har handlet om at finde
ud af, hvilken dosis magnesium, der
er tilstreekkelig for at ¢ge meengden af
magnesium inde i cellerne — uden at det
medferer bivirkninger eller ophobning
af magnesium og dermed risiko for for-
giftning hos den nyresyge. 36 forsogs-
personer er derfor blevet behandlet med
forskellige doser af magnesiumtilskud i 8
uger og undervejs observeret for stigning
i cellernes indhold af magnesium samt
eventuelle bivirkninger. Da sterstedelen
af kroppens magnesium findes inde i cel-
lerne, er en almindelig blodpreve ikke
tilstreekkelig. Det har derfor veeret ned-
vendigt at sende preverne til analyse i et
seerligt laboratorium i USA, da det er det
eneste sted i verden, hvor den precise
magnesiummaengde i cellerne kan méles.

lain Bressendorff er leege og Ph.D stude-
rende og ansat pa kardiologisk-endokri-
nologisk-nefrologisk afd. pd Nordsjeel-
lands Hospital i Hillergd.

I anden del af forskningsprojektet vil
Tain Bressendorff og hans kollegaer un-
dersoge, hvilken indflydelse magnesi-
umtilskud har pé é&reforkalkning hos
mennesker med kronisk nyresvigt. Man
vil ogsd underspge, hvordan magnesium
pavirker en rakke af de hormoner og
mineraler, der er involveret i reforkalk-
ningen hos mennesker med nyresvigt.
Dette vil kunne bidrage til den eksiste-
rende viden om det komplekse samspil
mellem mineraler, enzymer og hormo-
ner, der forarsager areforkalkningen. 250
nyresyge, der ikke er i dialyse, deltager
i projektet pa tveers af flere afdelinger.
Alle deltagere far scannet deres blodkar
ved projektets start og udvealges tilfeel-
digt til enten at fd& magnesiumtilskud
eller “snydetabletter”(placebo) i et ar.
Deltagerne bliver fulgt og far scannet
blodkarrene igen efter et ar. Herefter vil
man kunne se, om ét ars behandling med
magnesiumtilskud har indflydelse p& den
areforkalkning, den nyresyge métte have.




Vil det veere en fordel allerede nu at tage
magnesiumtilskud, hvis man er kronisk

nyresyg?

”Nej, jeg vil ikke anbefale, at man tager
tilskud af magnesium,” siger Iain Bres-
sendorff. ”Magnesium udskilles via
nyrene. S har man kronisk nyresvigt,
kan man risikere at ophobe magnesium
i kroppen og man kan blive meget syg,
hvis man far for meget magnesium. Som
med al anden medicin og kosttilskud ber
magnesium kun tages efter aftale med
de leeger og sygeplejersker, man gar til
behandling hos. Desuden ved vi p& nu-
veerende tidspunkt ikke, om magnesium-
tilskud overhovedet virker pa areforkalk-
ning pa mennesker. Det hele er stadig
kun pé forskningsplan.”
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Hvis det viser sig, at
magnesiumtilskud kan
forebygge og evt. redu-
cere areforkalkning, vil
det i fremtiden vere en
nem og billig metode til
at reducere risikoen for

hjertekarsygdom

Hvilken betydning vil dette projekt fa for
den fremtidige behandling?

“Hidtil har man veeret meget tilbagehol-
dende med magnesiumtilskud til kronisk
nyresyge - isar nyresyge, der er i dialy-
se — netop pga. risikoen for ophobning.
Men i lgbet af 5-10 &r tror jeg, at der vil
ske en eendring i méden, vi teenker pa i
forhold til magnesium. Hvis det viser sig,
at magnesiumtilskud - i den rette dosis
- kan forebygge og evt. reducere érefor-
kalkning, vil det i fremtiden vaere en nem
og billig metode til at reducere risikoen
for hjerte-karsygdom hos mennesker
med kronisk nyresvigt. Forhabningen er,
at behandling med magnesiumtilskud vil
kunne bedre overlevelsen for de kronisk
nyresyge,” slutter Iain Bressendorft.

FAKTA

om forskningsfonden

Nyreforeningens forskningsfond stot- -
ter hvert &r forskningsprojekter, der -
kan komme mennesker med nyre- -
sygdom til gode. Nyreforeningen har -
talt med en af de forskere, der i 2015
har modtaget legater fra forsknings-
fonden. Du kan laese om de stottede
forskningsprojekter i hvert nummer -
af Nyrenyt.

Enkeltpersoner kan ogsa donere belgb

til fonden eller lade fonden arve hele
eller dele af ens formue. Kontakt -
Nyreforeningens sekretariat hvis du -
onsker at give penge til forskning i .
nyresygdomme.



) bog

Bornebog om organdonation og transplantation

Organdonation og transplantation kan
veere vanskelige emner at tale om, ikke
mindst, nir det er til bern. Nér bern mi-
ster en mor eller far, som donerer organer,
eller et familiemedlem er meget sygt og
ma have et nyt organ, star bernene derfor
ofte uden ord til at beskrive, hvad det er
for en sorg de oplever.

I bernebogen som Dansk Center for Or-
gandonation udgav tidligere i ar, formidles i
bernehejde, hvad organdonation og trans-
plantation handler om.

Bogen udleveres til familier, der har born
med som pargrende i donationsforlgb pa
hospitalerne, sammen med en aske far-
vekridt, sa de kan farveleegge tegningerne.
Bogen vil dog ogsa kunne anvendes til
born der, pa anden vis, fir emnet organ-
donation eller transplantation ind pa livet.

Bogen blev offentliggjort i oktober i ar, og
den findes ogsa i en online version pa Op-
lysning om organdonations hjemmeside
www.organdonor.dk.

Blev stolte af deres far

Bogen er blevet meget positivt modtaget.
En mor skriver blandt andet:

”Jeg har manglet ord til at forklare mine
bern om organdonation og har veret i
tvivl om hvad, og hvor meget, man egent-
lig kan forklare bern - uden at skreemme
dem. Bgrnene har taget til sig, at dette her,
det m& man ogsé gerne tale om i skolen
og med andre. De var meget glade for bil-
lederne, som vi kunne snakke ud fra, og de
var faktisk lidt stolte af, at deres far havde
veeret organdonor. Rigtig gode budskaber
og relevante problemstillinger”.

En far leeste bogen for sine bern, efter han
var blevet transplanteret. Han skriver:

”Jeg leeste bogen hgjt for mine to piger -
og jeg troede jeg have gjort det bedre, - jeg
troede de vidste mere om min sygdom og
min organtransplantation, end de gjorde.
Pigerne sagde, at de havde veeret i tvivl, om
det var ok at stille sporgsmal til mig, da jeg
var syg. Og efter transplantationen ville de
ikke gore mig ked af det ved at sperge. Nu

fik jeg muligheden for at vise dem, at jeg
godt vil fortelle om min transplantation,
og at de gerne ma stille sporgsmal. Da jeg
var syg var jeg ofte treet og irriteret, nar de
spurgte om noget.

Bogen er skrevet af Eli Rygg, som ud over
at veere forfatter ogsa er padagog og en
kendt norsk berne-TV stjerne.

Dansk Center for Organdonation er det
nationale videnscenter for organdonation
og arbejder med at optimere indsatsen for
organdonation pé hospitalerne og i be-
folkningen.
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http://www.organdonor.dk

Tag med til sol og strand

I foraret saetter vi kurs mod Mallorcas storste by, Palma. Palma er en
livlig storby med et stort udbud af kultur, handelsliv og gastronomi-
ske oplevelser. Her finder du savel middelaldergyder med special-
forretninger, museer, strand som internationale restauranter.

Vi skal bo pa JS Palma Stay, som du kan laese mere om pa Spies’
hjemmeside: www.spies.dk/spanien/playa-de-palma/js-palma-stay.

Vi rejser den 10. maj 2016, og der er mulighed for ophold af enten
en eller to ugers varighed. Der er afrejse fra Billund og Kebenhavn.

Praktisk

Rejsen er for alle medlemmer af Nyreforeningen. Vi arrangerer dia-
lysebehandling for alle HD-patienter, og der er danske dialysesyge-
plejersker med pa rejsen. PD-patienter skal selv bestille vaesker mm.
via hospitalet.

Alle deltagere skal veere selvhjulpne eller have medhjalper med. Der
vil som altid veere frivillige rejseledere med pa turen.

Tilmelding

Udfyldt ansegningsskema sendes til mail@nyreforeningen.dk.eller
pr. post til Nyreforeningen, Blekinge Boulevard 2, 2630 Taastrup.
Du finder ansegningsskemaet pa Nyreforeningens hjemmeside. Har
du ikke adgang til pc, kan du fa ansegningsskema tilsendt ved hen-
vendelse til sekretariatet pa tlf. 43 52 42 52.

Tilmelding til rejsen sker efter forst-til-meolle princippet, sa ind-
send dit ansegningsskema hurtigst muligt og senest fredag den
18. december 2015.

Priser

l.uge .
Pris pr. person i delt dobbeltverelse: 5.507 kr.
Pris pr. person i delt dobbeltv. m. havudsigt:  6.457 kr.
Tillaeg for enevaerelse: 1.150 kr.
2.uger .
Pris pr. person i delt dobbeltveerelse: 8.607 kr.
Pris pr. person i delt dobbeltv. m. havudsigt:  9.757 kr.
Tilleeg for eneveerelse: 2.300 kr.

Priserne er inklusiv:

« Fly med Thomas Cook Airlines t/r
« Mad ombord pa flyet

o Bus fra lufthavn til hotel t/r

o Morgenmad

Rejse- og afbestillingsforsikring er ikke inkluderet
i prisen. Hvis du ikke allerede har rejse- og
afbestillingsforsikring anbefaler Nyreforeningen, at du
tegner en drsrejse- og afbestillingsforsikring gennem
dit forsikringsselskab.

Du kan sege ferielegat i din lokale kreds. @konomiske
treengte kan desuden sege yderligere tilskud til rejsen
ved henvendelse til socialradgiver Jan Jensen.

21




>med|emsti|bud

Nyreforeningens rejser

Nyreforeningen har gennem
11 ar arrangeret rejser for for-
eningens medlemmer. Det er
blevet til rigtig mange gode og
spendende rejser i arenes lob.

AF JAN RISHAVE, LANDSFORMAND OG
FORMAND FOR REJSEUDVALGET

Formalet med rejserne er at give vores
medlemmer en god oplevelse og et afbrack
fra hverdagen og at vise at det sagtens kan
lade sig gore at rejse, selvom man har en
nyresygdom. Derudover héber vi, at en tur
med Nyreforeningen giver nogle blod pa
tanden til at udforske verden pé egen hind.

Nyreforeningen arrangerer rejsen, ophol-
det, dialyse, udflugter mm. Der er altid er-
farne og engagerede rejseledere og sygeple-
jersker med pa turene. Vi har gennemfort

Tuwren g til

FI n Ia n d til European Transplant and Dialysis Sports Championship 2016

rejser i 7 forskellige lande til sol og sommer
og til speendende oplevelser i storbyer.

Vi veelger destinationer efter flere forskel-
lige kriterier. Det er vigtigt, at dialysekli-
nikken tager det bla sygesikringskort, og
at det er en klinik, vi har tillid til. Det er
ogsé vigtigt, at hotellet sa vidt muligt er
handicapvenligt. Vi velger typisk desti-
nationer, som er populere blandt vores
medlemmer, og sa skal prisen selvfolge-
lig veere i orden. Derfor vender vi gerne
tilbage til destinationer, som vi har gode
erfaringer med.

Tidligere gav rejserne et storre under-
skud. I dag beregner vi prisen, sa udgifter
til sygeplejersker og rejseledere er deekket.
Nyreforeningen atholder dog stadig ud-
gifterne til administration af rejserne.

Deltagerne pa vores rejser har altid mulig-
hed for at sege et ferielegat i deres lokale

Laes mere

Laes mere om Nyreforeningens ud-
landsrejser og danske feriehuse pa
www.nyreforeningen.dk/rejser og fa
gode rad til at planlaegge din egen fe-
rie pd www.nyreforeningen.dk/ferie.

kreds. Er man gkonomisk traengt, sa kan
man ogsa sege om et storre ferielegat hos
socialrddgiver Jan Jensen.

Rejseri 2016

I maj gar turen til Mallorca (se annonce
i dette Nyrenyt). I efterdret planlaegger vi
to rejser. De ngjagtige datoer og rejsemél
kan du se i Nyrenyt, pd plakater i din afde-
ling eller pa vores hjemmeside efterhén-
den som de annonceres.

Pa nzeste side kan du leese en beretning fra
vores tur til Kreta i september i ar.

-
N

Europeiske lege for transplanterede og dialyse-
patienter aftholdes i Finland, neermere bestemt
i Vantaa, som er en forstad til Helsinki. Legene
afholdes i perioden 10.-17. juli 2016.

Alle transplanterede og dialysepatienter kan
deltage. Du skal have veeret transplanteret i 1 4r,
eller have veeret i dialyse i 6 maneder for at del-
tage, men der kan gives dispensation, hvis du er
stabil og din hospitalslaege giver tilladelse.

Denne gang afholdes legene pa samme tid og
sted som The European Heart and Lung Trans-
plant Championship, s vi bliver en stor gruppe.
Forventet 800-1.000 deltagere, fordelt pa ak-
tive sportsudevere, parerende, team managere,
medrejsende laeger og lignende.

Vi skal bo samme sted, fordelt pa to hoteller
sa teet pd hinanden, at de er forbundet med en
korridor. Vi holder felles dbning, og nogle af
sportsarrangementerne afholdes pa samme tid
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og sted. Men vi konkurrerer ikke med hinan-
den, og der er medajler til begge hold.

Der konkurreres i felgende sportsgrene:
Mini-marathon, dart, volleyball, bordtennis,
petanque, badminton, svemning, cykling, golf,
tennis, bowling og atletik (100m, 200m, 400m,
800m, 1.500m, hejdespring, lengdespring,
kuglestod osv.). Der atholdes double og evt. mix
double i de fleste boldgrene, s& som badminton,
bordtennis samt bowling.

Der konkurreres i alderskategorier. De forskel-
lige kategorier kan ses pa hjemmesiden. Dialy-
sepatienter konkurrerer separat, hvis muligt.

Prisen for at deltage er desverre ikke oplyst
endnu, da den finske stat forst giver tilsagn om
deres bidrag til legene i december. Forventnin-
gen til prisen er, at det ikke bliver dyrere end
normalt, som er ca. 5.000 kr. for de 7 dage, hvor
alt er inkluderet (hotel, mad, transport, &bning,

afslutning, galla), men ikke rejsen til Helsinki,
tej, lommepenge, og egen forsikring.

Den officielle hjemmeside er: www.vantaa2016.
fi/en, som lgbende vil blive opdateret med in-
formationer om atholdelse af legene.

Hvis dette har vakt din interesse s& kontakt
gerne Marrijanne Lauridsen pd marrijanne@
hotmail.com eller telefon 22 93 80 87, men helst
ikke for kl. 17 pa hverdage. Tilmeldingsfristen
er den 24. april 2016.

EUROPEAN TRANSE



http://www.nyreforeningen.dk/rejser
http://www.nyreforeningen.dk/ferie

Fotos: Chr. Ross.
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Sa er to dejlige uger pa Kreta ved
at nerme sig sin afslutning.
Jeg sidder her pa vores altan

og nyder synet af Middelhavet,
mens busserne komme i en
lind strom med nye gester el-
ler athenter solbrune gester,
der skal hjem.

AF KARIN BRATEN, ARS

To dejlige uger med Hanne og Chr. Ross
som uforlignelige rejseledere, som hver
dag har gjort deres ypperste for at tilrette-
laegge ture, give omsorg, glatte smabrokke-
rier ud og ikke mindst smitte holdet med
deres gode humer. Den professionelle side
af dialysen for dialysepatienterne tog Berit
Kongsfelt og Ole Hyrd-Hansen sig af pa
bedste vis, sa det var trygt og godt at veere
deltager pa turen.

Der blev arrangeret en spaendende tur ind i
landet pd Graekenlands storste o. Et omrade
mange ikke havde forestillet sig. Serpenti-
nervejene snoede sig i et veek op ad de torre
bjergsider, hvor enkelte geder stod fredsom-
meligt og gloede pé os. Lassithi slettens flade
plateau var en stor kontrast til de omkranse-
de Dikti-bjerge med Zeus’ hule (drypstens-
hule), som de feerreste dog klatrede ned i.

Selvfolgelig var der smature ind til byen
Hersonissos, hvor terste- og shopping-

VL@&V\/S re sé
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genet kunne blive tilgodeset. Men for mig
og de af holdet der var med pa den store
tur til Spinalonga var det nu nok den mest
seerpreegede tur af dem alle. Spinalonga
gen findes i det nordestlige hjorne af Kreta
og har indtil 1957 fungeret som en lukket
koloni for spedalske. Fik man konstateret
spedalskhed blev der gjort kort proces.
Man blev sejlet til den golde klippeo, blev
bragt fra borde for at ga op til tunnelen,
hvor en tremmeport af jern blev lukket i
efter dig. Her matte du sd henleve resten
af dit liv. Der var ingen standsforskel, fat-
tig eller rig, alle blev sejlet til gen — uden
undtagelse.

Diverse forngdenheder blev sejlet til gen
og gav grundlag for et samfund vi naeppe
kan gore os begribeligt. De havde dog al-
ligevel s& meget livsgnist, at de fik bygget
smahuse og indrettet et samfund. Der blev
ogsé fodt bern pa gen. Var bornene ikke
blevet smittet med spedalskhed, blev de
omgaende fjernet og bortadopteret. Aben-
bart ogsa til udlandet, da vores guide for-
talte at sidste ar kom en @ldre norsk dame
pé beseg. Hun ville besage det sted, hvor
hun var blevet fadt.

At g& mellem ruinerne af de spedalskes
huse gav kuldegysninger, men samtidig fik
det mig til at teenke pa vore psykisk udvik-
lingshaemmede, der forst i 1980 kom ud af
de store lukkede institutioner. Efter at have
gjort os mange tanker hver iser, kunne vi
sd frit g& gennem tunnelen og ud af jern-
porten.

MEN - nappe var vi kommet ombord
pa vores turistbdd for vejret blev HELT
absurd. Orkanagtige vindsted rasede og
himlen é&bnede sine sluser. Den usikre
landgangsbro svingede, sd de sidste der
kom ombord, entrede skibet med stor
fare. Her 14 vi sd fortgjet uden at kunne
komme fra land. Vindstedene var sa kraf-
tige, at belgerne slog ind over deekket. Alle
var drivvade og frgs. Det veerste var dog,
at mange blev bange. Da vi endelig kunne
sejle var der absolut ingen, der havde lyst
til barbecue, som planen oprindelig var. Vi
ville bare hjem til hotellet og i varmt bad og
tort toj. En afslutning pa en tur, som ingen
glemmer.

Den naeste tur, som var planlagt, var en tur
langs kysten. Her var der desverre, men
forstaeligt, nogle der paent sagde nej tak.
De ville gerne have land under fodderne.
Det var egentlig synd for det var en herlig
tur med stop til badning og en pause i den
lille by Sisi.

Ellers sorgede vore aktive rejseledere bl.a.
for at vi havde fallesspisning og sagar en
sangaften med champagne. Her kunne vi
s& synge med hvert sit naeb i den toneart,
som vi nu bedst kunne.

Jo det har veret en god tur, som Nyrefor-
eningen kan vare stolt af at leegge navn til
og en stor tak fra os.




Mange mennesker med
nyresygdomme lever med
smerter. De, som har haft
nyresten bare én gang, vil
kunne skrive under pa, at
nyresmerter er blandt de
varste smerter, man som
menneske kan komme ud for.

AF HENNING S@NDERGAARD, PSYKOLOG |
NYREFORENINGEN

Hvis vi ikke leerer at kontrollere og leve
med smerterne, kan de komme til at tage
kontrollen over livet. Ikke bare for den,
som skal leve med smerterne, men i hgj
grad ogsa for omgivelserne. Ofte vil det
veere sddan, at reaktioner pa smerterne
kan vere skadelige for vores agteskab
eller andre relationer, som vi indgar i.
Man fér let en kort lunte, nar man lever i
et konstant smertehelvede.

Mange mennesker med smerter oplever
en hojere grad af depression og hablgshed,
det er sveert at se en fremtid for sig, nar
det konstant ger ondt bare at leve. Mange
oplever sgvnproblemer, fordi de ikke kan
falde i sevn om natten. Sevnproblemerne
kan s& lede til, at man sover pa
uhensigtsmessige tidpunkter i stedet,
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hvilket forer til at man kan have svert ved
at opretholde sit job eller fritidsaktiviteter.
Det kan ogsa let komme til at gdeleegge
privatlivet, hvis man konstant er treet,
samtidig med at man har ondt.

Selv uden segvnproblemer kan smerterne
gore det vanskeligt at klare helt almindelige
aktiviteter, sdsom at gd pa arbejde og
vere sammen med andre mennesker.
Humersvingninger ger det umuligt for
mange at veere ordentligt til stede i sociale
situationer. Selv nar det ikke gor ondt, kan
frygten for det naeste anfald vere nok til,
at man foler sig ude af stand til at deltage i
de simpleste aktiviteter.

Derfor er det ogsa vigtigt at tale med
sin leege, ndr man oplever vedblivende
smerter. Det er altid godt at tale med leegen
pa et tidligt tidspunkt, for smerterne
begynder at have alt for stor indvirkning
pé resten af livet. Al forskning viser, at
tidlig opsporing og behandling har den
bedste virkning pa kroniske smerter.

Tal med laegen om dine
smerter

For at fi den bedste behandling kan det
veere en god idé at vere forberedt, for du
gar til legen med dine smerter. Det kan
veere godt at kunne svare pd folgende
ting: Hvad tror du arsagen til smerterne
er? Hvilke nye symptomer oplever du?

?  Hvordan laerer du at
leve med dine smerter?

Hvilken medicin tager du, inklusiv hand-
kobsmedicin og kosttilskud? Hvad har
du gjort for at mindske smerterne, f.eks.
varmebehandling, massage eller gvelser?
Huvilke forandringer har du haft i dit funk-
tionsniveau? Hvilke forandringer har der
vaeret i forhold til sevn, appetit og humer?
Hvad vil du gerne sporge om eller drofte
med leegen?

Udover at tale med leegen om smerterne,
er der en rekke ting, du kan gere for at
leve med dine smerter. Forskning har vist,
at de som ger noget aktivt for at forebygge
og lindre smerterne opnar et bedre liv,
end de som ikke tager aktivt del i deres
behandling. Derfor er det godt at satte
sig et mal om at reducere sin lidelse og
forbedre livskvaliteten.

Du kan opna en reduktion af lidelse og en
forbedret livskvalitet pd mange maéder. I
det folgende har jeg lavet en liste over ti
overordnede ting, som du kan gere for
bedre at kunne leve med dine smerter.
Det er pa ingen méde en fuldsteendig liste,
ligesom det heller ikke er nedvendigt at
folge dem alle. Men det kan veere en god
idé at bruge forskellige strategier for at
komme til at leve med smerterne pa den
bedste made.



1: Acceptér smerterne

En god made at acceptere sine smerter pa
er at leere s& meget som muligt om sin syg-
dom og finde ud af, hvad baggrunden er
for smerterne. Ofte vil smerterne veere en
del af sygdomsbilledet, og man skal leere
atleve med dem. P4 den made vil det veere
lettere at acceptere, at man maske skal leve
med dem resten af livet.

2: Engagér dig

Hvis man er aktiv omkring sin sygdom,
kan man bedre forsta den. Sparg leegerne,
hvordan du kommer til at engagere dig og
bevaege dig fra en passiv til en aktiv rolle.
Det kan lette tilvaerelsen, nar man sendrer
forholdet til leegerne og hospitalet, sdledes
at det far mere karakter af et partnerskab
end af et kundeforhold. Mange oplever
ogsd, at det gor relationen til personalet
bedre, nar man interesserer sig for sin syg-
dom pa en aktiv méde.

3: Leer at prioritere

Nar smerterne bliver et livsvilkar, kan du
begynde at se ud over smerterne og finde
ting, som er vigtige i dit liv. Det kan veere
en god ide at lave en liste over ting, som
du gerne vil opné eller som du egnsker
at gere. Lav eventuelt en prioriteret
raekkefolge: Hvad er vigtigst, og hvad er
opnaeligt lige nu? Prioritering af drem-
me og visioner gor det lettere at finde et
udgangspunkt for at komme tilbage til en
aktiv tilveerelse.

4: Seet realistiske mal

Vi ma alle kravle, for vi kan ga. Derfor er
det vigtigt at have malsatninger, som lig-
ger inden for det, som du mener, er muligt
at opnd. Ofte kan det vere en god idé at
dele storre mal op i mindre delmél. Det
at sette sig realistiske mal er en stor del af
at acceptere sin sygdom og sine smerter.
Derfor er det ogsé vigtigt at nyde det, nar
du har succes med et af dine mal.

til et bedre Liv med smeerter

5: Kend dine rettigheder

Vi har alle en reekke rettigheder, som vi

ber taenke pa.

o Retten til at blive behandlet med
respekt.

o Retten til at sige nej uden at have
darlig samvittighed.

« Retten til kun at gore hvad vi er i stand
til.

o Retten til at fejle.

o Retten til ikke at skulle retfeerdiggere
sine handlinger

Nogle gange kan det vere svert at holde
fast i sine rettigheder, nr man er syg og
har smerter. Mange af os bukker under for
andres holdninger og idéer. Det er vigtigt,
at du har respekt for, at du faktisk er syg
og at du har smerter, hvilket bevirker at du
ikke nedvendigvis kan lige s& meget som
andre, eller som du kunne, for du blev syg.

6: Kend dine fglelser

Vores krop og vores sind er to sider af sam-
me sag. Derfor péavirker dine folelser ogséa
dit fysiske velbefindende og omvendt. Ved
at anerkende og handtere dine folelser, kan
du reducere stress og angst, hvilket vil kun-
ne gore dine smerter lettere at leve med. At
reducere sin stress og angst er en proces,
der tager tid. Derfor er det vigtigt, at du
ikke er hard ved dig selv, nir du prever pa
det, men at du er talmodig og siger til dig
selv, at det nok skal komme.

7: Leer at slappe af

Stress og uro far smerter til at blusse op
og blive verre. Afslapningsevelser, saisom
meditation og afspeending, er en god méde
at fa kontrol over sin krop og dermed ogsé
smerterne. Andedratsovelser, hvor man
traekker vejret dybt og langsomt, visua-
liseringer og andre afslapningsteknikker
kan hjzelpe med at styre og overkomme de
smerter, som du maske bliver negdt til at
leve med.

8: Motion og traening

Det er typisk, at man kan vaere bange for
at motionere, ndr man har smerter. Men
faktisk forholder det sig sddan, at musk-
ler, som ikke bliver brugt, har lettere ved
at opfange smertesignaler, end dem man
bruger jeevnligt. Derfor er det en god idé
at finde et motionsprogram, som er spe-
cielt tilpasset dig og din situation, eventu-
elt i samarbejde med lage eller fysiotera-
peut. Der er mange fordele ved at treene
sin krop; du opnar sterre styrke og smi-
dighed, og samtidig far du det bedre bade
fysisk og psykisk, nar du kommer i bedre
form.

9: Se det store billede
Efterhdnden som du leerer at prioritere,
nd dine mal, kraeve din ret, handtere dine
folelser, slappe af og fa kontrol over din
krop, s vil du opdage, at smerterne ikke
vil kreeve neer sd meget opmaerksomhed
og fylde sa meget i din hverdag. Du vil
have overskud til at se pa det du kan, i ste-
det for det du ikke kan. Og livet vil neerme
sig det normale pé trods af de tilbageven-
dende smerter.

10: Find andre og del din viden
For mange er der en tilfredsstillelse i at
kunne dele sine oplevelser med andre.
Det kan du gere pa mange méder. Du kan
vaere aktiv i sin fritid, eller du kan dele
sine glaeder og sorger pa sociale medier.
Uanset hvordan du bliver engageret, vil du
ofte kunne hjeelpe andre, som maéske ikke
er ndet s& langt i forhold til deres sygdom
og smerter.

Nyreforeningen har en facebook-gruppe
for dig, der har nyresten. Du finder den
ved at soge pa Nyrestenspatient.



Vi fik taget et holdbillede med vores “redningsmand” Professor Palle Jgrn Sloth Osther og stendannerne samt pargrende.

Beretning fra N yreforeningens fprste kursus for stendannere

AF TINA MAIB@LL BULOW, STENDANNER
OG FRIVILLIG FOTOGRAF FOR NYRENYT

Stendannerkurset var to gode dage med
meget faglig inspiration, bl.a. fra Formand
Jan Rishave omkring Nyreforeningens hi-
storie. Det var forste gang han igennem
mange ar skulle holde et foredrag om hi-
storien bag Nyreforeningen, og det gjorde
han godt. Da Jan Rishave var ferdig med
oplagget, rundede formanden af med en
sod historie fra hans eget liv og overordnet
handlede budskabet om at huske livskvali-
teten. Trods nyresygdom. Da jeg talte med
Jan efterfolgende, var han meget glad for, at
nyrestensgruppen folte de var under beteg-
nelsen nyresyg. Det var der bred enighed
om pa holdet. Nyreforeningen er nemlig
interesseret i at fa stendannere med som en
del af holdet.

Sammenbhold er i det hele taget noget, der
hurtigt opleves pa et sidant kursus. Der
var nemlig ret hurtigt en god debat i de to
grupper — der blev dannet en gruppe med
stendannere og en parerendegruppe. Der
var lavet nogle forskrevne kort som lagde
op til debat. Der blev talt s& meget og s&
dbent i stendannergruppen, at vi ikke né-
ede at gennemgd hele stakken. Det ma jo
siges at veere positivt.

Da socialradgiver Jan Jensen havde fortalt
om rettigheder og paragraffer i forhold
til at veere nyresyg og kombinere det med
job osv, fik vi sken forplejning. Der var
ogsa rigtig god stemning i restauranten og
med sken udsigt til Hindsgavl-omradet,
hvor der gik kronvildt og radyr. Dejligt
sted som blev benyttet under de korte pau-
ser. Programmet var teet, men meget spaen-
dende.

26

Abenhed og tryghed

Da vi havde spist fortalte psykolog Hen-
ning Sendergaard om sin funktion i Ny-
reforeningen, og der var god debat og
indleeg fra medhgrer-siden. Der var en
abenhed og tryghed i den sluttede kreds.
Bade stendannere og pargrende blev hort
og fik ogsa direkte sporgsmal, hvor der var
god respekt for hinanden. Der kan jo vaere
lidt tilbageholdenhed, nar man ikke kender
hinanden, men kursusleder Jan Jensen og
psykolog Henning var suverant gode til at
fa os til at veere trygge og abne om de pro-
blemstillinger, der var oppe at vende.

Da forste dag var géet med de faglige in-
put, var der frirum i en times tid. Vejret var
godt, sa nogle gik en tur, andre tog sig et
hvil. Efter frirummet medtes vi i restau-
ranten, hvor vi fik dejlig mad og drikke.
Der var god stemning, og der blev snakket
om alverdens emner, fra bern og til ople-
velser i hospitalsregi mv. Aftenen sluttede
af med et quizspil - hvor der blev oprettet
to grupper igen — pargrendegruppen fik
hjelp af socialradgiveren — og de vandt s&
0gsa ;-) Psykologen styrede spillet, oplaeste
kortene, og der blevet grinet og hygget. Der
findes ogsd konkurrencegener i nyresyge
og deres pargrende.

Alvor og humor

Da vi havde faet dejlig morgenmadsbuf-
fet sondag, gik vi tilbage i kursusrummet,
hvor vi fik besog af Professor Palle Jorn
Sloth Osther, som gav et langt godt fore-
drag. Der blev talt om forskningen - hvor
de i et samarbejde med en gruppe i India-
napolis USA har fundet ud af, hvor i nyren
sten bliver dannet. Hvilke operationsmeto-
der der bliver brugt i dag. Der var mange
sporgsmal, og dem som har bern er jo in-

teresseret i hvor arveligt det er. Hvad vi skal
gore for at f4 dem undersegt. Der var andre
bornefamilier med og det var selvfolgelig
en fordel, sa det blev ogsé droftet.

Det var alvorligt og serigst men ogsa hu-
moristisk. Da Prof. Palle Osther siger "ny-
resten er en smuk sygdom’, bliver der stille
i salen, men da han sé viser, hvordan sten
ser ud, s er der faktisk flere nyresten som
ligner koralsten - med skarpe kanter. Det er
vist mest smukt for ham, der ikke har ny-
resten. Der var en del snak om de katetre,
der bliver sat op i nyren for at aflaste efter
operation, og der mener Palle Osther, at
det midlertidigt er bedst med et JJ-kateter.
Men der er mange som har gener af det,
med hyppig vandladningstrang og infekti-
onsrisiko.

Smerter er en stor plage

Der ma jeg tilfoje en anden humoristisk
kommentar fra Palle Osther: “Hvis du er
traet og slgj, sa fa et dobbelt J” - Der blev
talt en del om smertebehandling, hvor Pal-
le Osther fra seneste forskning forteeller, at
det er bedst at tage Ibumetin og Panodil-
preperater, hvis det kan tage smerten og
man ellers er frisk. Det er mindre godt at
tage diclon, som ellers har veret anvendt
en del for stensmerter, da det har nogle an-
dre bivirkninger.

Da Palle Osther er ferdig med et meget
grundigt og intenst indleeg, bliver der run-
det af ved Jan Jensen. Sa far kursisterne en
madpakke til at kere hjem pé. Det var to
dejligt leererige dage, bade fagligt og socialt.

Vi héber at se flere nzeste gang. Tak for et
rigtigt godt kursus.



L¢ b fra nyrestenene

Blot en smule motion hver
uge - f.eks. en lobetur eller en
lang gatur - kan reducere din
risiko for at fa nyresten med
op til 31 %. Det viser et ameri-
kansk studie.

AF KARINA ERTMANN KRAMMER

Forskerne har analyseret information om
84.000 kvinders spisevaner og fysiske ak-
tivitet. De konkluderer, at selv let fysisk
aktivitet kan forebygge udviklingen af
nyresten. Selv havearbejde kan have en
positiv virkning, da det viser sig, at den
fysiske aktivitet ikke behgver at vaere in-
tensiv.

Der er en stigning i forekomsten af nyre-
sten, og derfor er forebyggelse en god ide
- bade hvis man har haft nyresten for og
hvis man gerne vil undgé dem. De senere
ars forskning tyder pa, at nyresten kan
linkes til f.eks. fedme, diabetes, metabo-
lisk syndrom og hjertesygdom.

I dette studie sa forskerne blandt andet
pé kvindernes BMI (body mass index),
og de fandt ud af, at fedme er en risiko-
faktor for udviklingen af nyresten. Helt
konkret fandt de ud af, at hvis man spi-
ser mere end 2.200 kalorier om dagen,
sd oger det risikoen for nyresten med op
til 42 %. Det er altsa vigtigt at veere op-
merksom pa sit indtag af kalorier, holde
gje med vegten og f4 noget motion.

L nyresten

Forskerne mener, at der er for ensidigt
fokus pa dieten og vaeskeindtaget, nar
det handler om at forebygge nyresten. De
onsker, at man i hgjere grad ogsa fokuse-
rer pa de gavnlige virkninger af motion.

Dette studie er foretaget blandt kvinder,
som er holdt op med at menstruere, og
det er derfor nedvendigt med flere un-
dersagelser, som inkluderer en bredere
del af befolkningen.

Kilde: Journal of the American Society of
Nephrology December 12, 2013

Motion

Andre studier har vist, at du har
hgjere risiko for at fa nyresten,
hvis du ligger i sengen eller pa
anden made erinaktivileengere
tid ad gangen. En af grundene
er, at den begraensede aktivitet
kan resultere i, at dine knogler
frigiver mere kalcium. Motion
kan ogsa have positiv indvirk-
ning pa for hgjt blodtryk, hvilket : -
er en tilstand som fordobler din
risiko for at fa nyresten.


http://jasn.asnjournals.org/content/early/2013/12/11/ASN.2013050548.abstract
http://jasn.asnjournals.org/content/early/2013/12/11/ASN.2013050548.abstract
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Kaffe/te og rundstykker

Velkomst
Ved Jan Rishave, landsformand i Nyreforeningen.

Planlagt dialyse

Nyreforeningen har indstiftet en pris til det hospital, der
aret forinden bedst har optimeret patienternes planlagte
dialyse.

Prisoverraekkelse ved Jan Rishave.

Oplaeg ved prismodtager:

Hvad ggr vi for at veere bedst med planlagt dialyse?

Beslutningsstgttevaerktgj

prasentation af Nyreforeningens kommende beslutnings-
stgttevaerktgj, der skal hjaelpe mennesker med valg af
dialyseform ud fra spgrgsmal om livsstil og livskvalitet.

Ved Henning Sgndergaard, psykolog i Nyreforeningen.

Pause

Forberedelse og valg af dialyse
Hvordan bliver man bedst forberedst til dialyse? Hvornar
er det optimalt at komme i dialyse? Hvad er konsekven-
serne ved at komme sent i dialyse?

Leegefagligt oplaeg.

Patientfortaelling
Om at veelge at komme sent i dialyse.

Dialysepatienters rettigheder og pligter
Nyreforeningens politikpapir om dialysepatienters rettig-
heder og pligter praesenteres og diskuteres.

Nyresyges mundhulestatus

Tandlaegeskolen, Kgbenhavns Universitet og Rigshospi-
talets forskningsprojekt om nyresyges mundhulestatus.
Herunder gode rad om nyresyges mundpleje.

Ved Tatiana Brandt.

Frokost

Transplantation

Teori og praksis om levende donation. Hvad er chancerne
for transplantation for personer over 60 ar og nyresyge
der har vaeret transplanteret flere gange?

Leegefagligt oplaeg.

Udredningsprogram efter transplantation
Hvordan foregar udredning og efterbehandlingen
Laegefagligt oplaeg.

Kaffepause

Nyt fra afdelingerne

Nyt fra Nyreforeningen

Afslutning

STE D/ Konferencen foregar pa Hotel og Konferencecenter Sinatur. @stergvej 121, 5800 Nyborg.

PRIS/ 900k

TILMELDIN G/ skal ske senest den 6. januar til mail@nyreforeningen.dk eller pa tIf. 43 52 42 52
(hverdage kl. 10-14). Husk at opgive EAN nr., nar du tilmelder dig.

HUS K/ at tilmelde jer punktet ‘Nyt fra afdelingerne’ til Nyreforeningens sekretariat pa mail@nyreforeningen.dk.

o

nyreforeningen




Borne-og ungemediemskab

Bgrn og unge har stor betydning i Nyreforeningen, og der ydes i vid udstraekning
medlemsservice til bgrn og unge med nyresygdomme. Det er en af grundene
til, at Generalforsamlingen i foraret besluttede, at der skal indfgres et bgrne-

og ungemedlemskab for dem, der er under 18 ar.

Medlemskabet traeder i kraft fra 1. januar 2016, men du kan allerede nu
melde dit barn ind via hjemmesiden. Kontingentet for bgrn og unge er

20 % af almindeligt medlemskab, dvs. 50 kr.

Bgrn og unge, som er medlem af foreningen, har taleret, men ikke
stemmeret til foreningens besluttende organer. Det blev desuden
besluttet, at bgrns deltagelse i foreningens kurser forudszetter
medlemskab.

Kontingentopkraavning

Fra den 1. januar 2016 opkrzaever Nyreforeningen kon-
tingent to gange om aret — du bliver derfor opkraevet
enten den 1. januar eller den 1. juli.

Hvad betyder det for mig?

Fra 2016 vil de medlemmer, der pa nuvaerende tids-
punkt betaler kontingent fra oktober til marts betale
den 1. januar. De medlemmer, der pa nuvarende
tidspunkt betaler kontingent fra april til september
skal fremover betale den 1. juli.

Nogle medlemmer vil dermed betale "for meget”
naeste ar. Hvis det geelder dig, kan du fa tilbagebetalt
20 kr. pr. maned, hvor du ellers ikke skulle have betalt.
Du kan ogsa veelge at donere de 20 kr. til foreningen.
Kontakt sekretariatet hvis du vil have de 20 kr. pr. ma-
ned tilbage.

Hvis du i forvejen betaler kontingent den 1. januar eller
1. juli, vil du ikke opleve nogen forandring.

Zndringen har ikke gkonomisk betydning ud over de
naevnte, men betyder en stor lettelse i det daglige.

Lukning af App’tit

Nyreforeningens applikation App’tit lukkes ned den 1. december
2015. Nyreforeningen har spurgt bade de kliniske dizetister og egne
medlemmer, om de bruger applikationen. Det viser sig, at dizetister-
ne ikke bruger App’tit. De synes ikke, den er god nok, og der findes
en lignende applikation fra Fgdevarestyrelsen, som er bedre. Det er
desuden meget sveert at finde medlemmer, som rent faktisk bruger
App’tit. Flere medlemmer fortzeller desuden, at de ogsa foretraekker
Fgdevarestyrelsens applikation.

App’tit findes kun til iPhone. En udvidelse til andre styresystemer og
den Ipbende opdatering af app’en er omkostningstung. Nyreforenin-
gen har derfor vurderet, at det ikke giver mening at vedligeholde en
applikation, som ikke bliver brugt, og hvor der findes et bedre alter-
nativ.

Vi henviser i stedet til www.foodcomp.dk.



En patient — en plan

Nar man har mere end en kro-
nisk sygdom, og dermed har
brug for kontrol og behand-
ling pa flere forskellige afde-
linger, sa er det ofte svert for
den enkelte patient at navigere
i sundhedsvasenet.

AF KARINA ERTMANN KRAMMER OG DAN-
SKE PATIENTER

Gennem Danske Patienter er Nyrefor-
eningen med til at sette fokus pé ned-
vendigheden af at skabe bedre sammen-
heng i behandlingen for de mennesker,
som har mere end en sygdom. Det er iseer
i denne situation, at nogle foler sig som
en kastebold i systemet.

Vi keemper for, at patienter skal have ret til
én plan, der binder deres sygdomsforlgb
sammen pa tvers af sektorer og specialer.
Det skal sikre bedre koordination og oge
patienternes tryghed og kvaliteten i be-
handlingen.

Mere patientinddragelse
hjelper multisyge

CFK - Folkesundhed og Kvalitetsudvikling,
Region Midtjylland har i samarbejde med
Danske Patienter fulgt og interviewet en
reekke mennesker med flere sygdomme for
at finde ud af, hvordan de i praksis hand-
terer sygdommene i hverdagen og i modet
med sundhedsvaesenet.

Studiet viser, at hverdagslivet har afggren-
de betydning for, om multisyge patienter
magter at folge behandlings- og forebyg-
gelsestilbud. Forskerne bag anbefaler der-
for bedre patientinddragelse for at sikre
realistiske behandlingsforlgb.

Lisbeth @rtenblad, forsker ved CFK, Regi-
on Midtjylland vurderer pa den baggrund,
at patienternes hverdagsliv har veesentlig
betydning for, hvordan samarbejdet med
sundhedsvaesenet foregér.

”Behandlingen udfordres konstant af hver-
dagslivet. Multisyge patienters behand-
lingsforlob er ofte veldig komplekst og
det kan vere en stor udfordring at passe
leegeaftaler, ambulatoriebesag, traening og
medicin, ndr man har flere behandlings-
kraevende sygdomme. Patienterne forseger
at navigere i klgften mellem, hvad de har
resurser til og de mange behandlingskrav.
Det er en sver opgave og hverdagslivet
spiller ofte en veesentlig rolle for, hvordan
de velger tilbud i sundhedsvesenet til og
fra. Derfor er det vigtigt, at patienterne
inddrages meget konkret i planleegning af
behandling og pleje, s& man kan tage hgjde
for deres prioriteringer i hverdagen,” siger
Lisbeth @rtenblad.

35 % af danskerne mellem 25 og 79
ar lider af to eller flere sygdomme.

Forekomsten af multisygdom er ste-
get fra 30 til 35 procent fra 2006 til
2013.

50 % af mennesker med multisyg-
dom har en kort uddannelse, mens
kun 28 % har en lang uddannelse.

@nsker at mindske uligheden
Multisygdom forekommer oftere blandt
kortuddannede mennesker end blandt
hejtuddannede, og uligheden forsterkes,
jo flere sygdomme man har. Undersegelsen
tager derfor afszet i den sociale skaevhed og
fokuserer pa kortuddannede.

”Formalet er at kunne pege pa tiltag, der
kan mindske uligheden i det behandlende
sundhedsvesen, og bidrage til at alle pa-
tienter far det optimale udbytte af behand-
lingen. Bedre patientinddragelse er en op-
lagt losning, fordi det er vejen til at fa bragt
patientens egne prioriteringer, resurser og
funktionsevne i spil, sa man kan planlegge
et realistisk behandlingsforlgb,” siger Ale-
xandra Jonsson, forsker fra Danske Patien-
ters Videnscenter for Brugerinddragelse i
Sundhedsvaesenet (ViBIS).

Les mere pa www.danskepatienter.dk/
tema/multisygdom.



7 gode rad —sa nwyren holder Leengere

1. Ga til kontrol

Selvom du foler, at helbredet er helt i top, s er det stadig vigtigt
at ga til kontrol. Nar du er transplanteret, har du f.eks. storre
risiko for at fa hudkreeft pga. den immundsempende medicin.

2. Tandpleje

Det er vigtigt, at du serger for at holde en god mundhygiejne
for at undga infektioner. Borst dine teender en eller to gange
om dagen og brug tandtrad. Veer forsigtig med tandtraden, da
det kan irritere dit tandked og resultere i bledning.

3. Medicin

Mange slags medicin kan interagere med den immundsem-
pende medicin, s& sperg altid din nefrolog inden du starter pa
ny medicin eller andre preparater, f.eks. naturmedicin, kost-
tilskud mm. Selvregulering af medicin kan veere farligt, s tal
med din lage, hvis du mener, det er nodvendigt at trappe ned
i dosis eller lignende. Hvis du selv regulerer din medicin, kan
der ga lang tid for resultatet af det viser sig, og det kan f.eks.
veere for sent at redde den transplanterede nyre, hvis du for
laenge har undladt at tage din medicin.

4. Rejser
Skal du rejse til et land udenfor EU, sé tal altid med din nefro-
log om vaccinationer inden, s& du undgar alvorlige infektioner.

Nyreforeningens lotteri 2015

Stot, Spil & Vind

PR Protektor for Nyreforeningen: | Lobe nr:
NSO RN 2SN | IR e | "

NYRENYT < NR. 4 - DECEMBER 2015

5. Vaccination

Serg for at fa den gratis influenzavaccine hvert ar fra den 1.
oktober.

6. Sund livsstil

Spis sundt og dyrk motion. Det skal alle mennesker gore, men
det kan ogsa veere med til at forleenge din transplanterede ny-
res levetid. Undga dog hard treening og tunge loft den forste tid
efter transplantationen.

7. Undga visse fgdevarer
Nar du er transplanteret, skal du undga grapefrugt, stjerne-
frugt og rat ked.
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lokalt nyt

Patienter skal inddrages pa ledelsesniveau

Sophie Heastorp Andersen,
Regionsradsformand i Region
Hovedstaden, vil inddrage
patienterne pa ledelsesniveau
i Regionen. Hun mener, at pa-
tienternes stemme mangler i
dagligdagen, og at kvaliteten i
beslutninger og projekter kan
hejnes, hvis man lytter mere
til patienterne.

Hvorfor er det vigtigt at inddrage patienter?
“For rigtig mange mennesker er sygdom
ikke bare et bump pé vejen, men en
del af deres hverdag. Der er heldigvis
mange positive historier, men jeg oplever
desvaerre ogsd, at patienter forteller, at
der ikke er sammenheeng i deres forlgb, at
kommunikationen falder mellem to stole
osv. Jeg kunne godt tenke mig et mere
menneskeligt sundhedsvesen, hvor man
anerkender, at det er mennesker af kod og
blod, der har behov for behandling gennem
kortere eller laengere tid, og at man dermed
ogsa indretter sig efter de mennesker.

Der er efterhinden ingen afdeling med
respekt for sig selv, som ikke inddrager
patienterne pa en eller anden made. Pro-
blemet er bare, at vi stadig mangler patien-
ternes stemme pa ledelsesniveau.

Jeg er overbevist om, at al personalet, politi-
kere, djofere osv. vil patienterne det bedste,
de har bare en tendens til at glemme dem,
nar de ikke selv er i kontakt med systemet
ofte nok. Vi har jo patienter i mange af vo-
res rad, og dem lytter vi til i de politiske
processer, men det, jeg savner, er patienter-
nes stemme i hverdagen.

Hvad kan sundhedsveesenet leere af
patienterne?

”Nar man f.eks. sidder pé et lokalt hospital
og laver en forskningspolitik, sa skal vi da
starte med at sparge patienterne: Hvad kan
gore hverdagen lettere for dig? Og sé tage
udgangspunkt i det. Jeg tror, vi vil fa et helt
andet perspektiv, hvis vi f.eks. lytter til ny-
repatienterne, nar vi forsker pa det nefrolo-
giske omrade.

Et andet eksempel er, nér vi bygger nyt. Ved
nogle byggerier kan man se, at arkitekterne,
entreprenererne, ledelsen og politikerne
har gjort deres bedste, men alligevel endte
det med ikke at veere 100 % lige i gjet. Jeg
kan se, at de steder, hvor man inddrager
patienterne, der bliver resultatet bare bedre.
En af forudsetningerne for, at vi far succes
med vores forskellige projekter og nybygge-
rier er at lytte til patienterne”

Hvad foreslar du helt konkret?
"Mit forslag gér i ferste omgang ud pé at
gore som psykiatrien faktisk allerede har

gjort. Her efterlyste man en patient og en
pargrende til alle ledende fora indenfor
psykiatrien i Region Hovedstaden. De har
6-7 fora, f.eks. om forskning, patientsikker-
hed og nybyggerier. I forbindelse med Re-
gionens budgetaftale har vi nu aftalt at gere
det samme pé det somatiske omrade. Vi ar-
bejder lige nu med at finde ud af, hvordan
det skal ske i praksis, men I vil se det her
forslag gennemfort i lobet af 2016

Vi kunne godt teenke os, at nyrepatienter sad
med ved bordet, ndr der skal laves udbud til
indkob af dialysemaskiner - hvad teenker du
om det?

"Det er ikke noget, vi har konkrete planer
om, men jeg synes, det er en god ide, iser
nér det geelder noget, man skal bruge der-
hjemme. Man skal fole sig tryg ved at veere
i eget hjem med sin behandling, og jeg gar
ud fra, at hjemmedialyse er fremtiden. Man
skal selvfolgelig have flere hensyn til at ga
op i en udbudsproces, men det er oplagt, at
man sperger patienterne. Hvis man har et
mal om, at flere skal i dialyse derhjemme, s&
kunne det veere interessant at lave et samar-
bejde med virksomhederne om at udvikle
det bedste apparatur til det. Vi vil gerne
have flere samarbejder mellem universite-
ter, hospitaler og virksomheder om at ud-
vikle udstyr til patienterne - selvfolgelig
med patienten som den fjerde part”

Sophie Heestorp Andersen naevner som en
afsluttende bemeerkning, at Regionen har
ladet sig inspirere af Australien, hvor man
har patientinddragelse helt op i sundheds-
ministeriet. Det kunne ogsé veere interes-
sant at se herhjemme.

Fakta

Sophie Heestorp Andersen har beskeftiget
sig med sundhedspolitik i mange ar. Hun
har siddet 10 ar i Folketingets sundheds-
udvalg, valgt for socialdemokratiet, og hun
har veeret formand for Region Hovedsta-
den siden 2014.




Tip til resonium

Poul Jeppesen fra Fjenneslev har indsendt folgende
tip til de, der har behov for at tage Resonium:

Jeg har altid veeret glad for frugt og grent, men som
dialysepatient har jeg de sidste par ar veeret nodt til
at tage resonium, som forhindrer, at kalium fra foden
optages i blodbanen.

Jeg foretrakker at drikke resonium, men problemet
er at fi det oplost ordentligt i f.eks. 50 ml fortyndet
saft - det er jo ikke nogen udsggt forngjelse at drikke
det, men saften hjelper - og den resonium, man far
i dag med f.eks. vanille-smag er ikke si grovkornet
som tidligere og dermed nemmere at drikke.

Resonium bundfalder hurtigt - det kan sammenlig-
nes med at forsoge at blande sand op i et glas vand.
Sandet synker hurtigt til bunds og danner bundfald.

Men kob en lille billig pisker til cafe latte — bemaerk:
Den skal ikke vare supergod til at piske skum op
som de dyrere piskere til cafe latte; skum i resonium
gor det nemlig ikke lettere at drikke.

Piskeren korer pa to AA batterier, holder laeenge og
pisker resonium rigtig godt og efterlader intet bund-
fald i glasset. Drik det med det samme.

Det her er nyt for mig - vil du sige det
igen? Hvilke bivirkninger skal jeg holde
gje med? Spergsmailene virker lige til,
men alt for mange far ikke stillet dem i
situationen. En undersogelse af patient-
oplevelser viser, at neesten hver fjerde
(24 %), der er indlagt, oplever at komme
hjem fra sygehuset og have spergsmal
eller bekymringer, de ikke fik talt med
sundhedspersonalet om.

Den landsdekkende kampagne “Godt
du sper’ - en god behandling begynder
med en god dialog” hjlper danskerne
med at blive bedre til at forberede sig pa
at fa stillet spergsmal om medicin, hvad
enten man er pd apoteket, hos laegen eller
pa sygehuset.

Mange har svert ved at stille spergsmal
i situationen, og hjemme igen kommer
sporgsmélene myldrende. Ved at sidde
hjemme med sporgeguiden og fa inspi-
ration fra spergsmél andre har fundet
veerdifulde kan patienter og parerende
i forvejen tenke over, hvilke spergsmal
om medicin og behandling, de gerne vil

have svar pa. Og et godt spergsmal kan
vende uvidenhed til viden.

”Vi ved at en del patienter holder sig til-
bage fra at stille spergsmal fordi de ikke
vil tage det travle personales tid. Om-

vendt er det langt mere hensigtsmaessigt |
for alle parter at bruge tiden pa det, der |

er vigtigst for den enkelte. Men det kree-
ver forberedelse at vide hvad der er sar-
lig vigtigt for en at fa talt om,” forklarer
Beth Lilja, direktor i Dansk Selskab for
Patientsikkerhed og fortseetter:

“Hvis der er noget, man undrer sig over
eller er bekymret for, giver det storre
tryghed at fa svar pd sine spergsmal. Det
er ofte ogsa i fellesskab med patienten, at
personalet kan finde frem til den rigtige
behandling”

Fa mere inspiration til spergsmél, du kan
stille sundhedspersonalet i guiden, der
kan hentes gratis pd www.godtdusper.dk.

5 gode spgrgsmal om medicin

1.Hvor lang tid gar der, for medicinen
virker?

2. Hvilke bivirkninger skal jeg veere serlig
opmeerksom pa?

3.Jeg far meget medicin pa en gang. Kan
det eendres?

4.Jeg kan ikke sluge s& mange piller tre
gange om dagen. Kan nogen af dem
undveeres?

5.Jeg tager ogsa noget naturmedicin. Kan
det give problemer sammen med min
anden medicin?




2
3
4
5
6.
7
8
9

=
=

o
ulZ .Arets gang i Nyreforeningen

)

Svar rigtigt pa 20 spgrgsmal om arets gang i Nyreforeningen og deltag i lodtreekningen om 3 supergavekort
til en veerdi 4 400 kr. Vi traekker lod blandt alle rigtige besvarelser, og vinderne far direkte besked.

Du finder svar pa alle spgrgsmalene i drets fire udgaver af Nyrenyt.

Send dit svar senest den 20. december 2015 til mail@nyreforeningen.dk eller til Nyreforeningen Blekinge
Boulevard 2, 2630 Taastrup. Husk at skrive dit navn, tif.nr. og adresse, sa vi kan kontakte dig, hvis du vinder.

Denne behandlingsform har i flere ar vaeret anvendt
til knusning af nyresten, og nu forskes der ogsa i om
den kan bruges til at mindske udviklingen af nyre-
skader som fglge af diabetes — hvad kaldes behand-
lingsformen?

Denne applikation er et super godt veerktgj til moti-
vering til gature?

Hvilket hospital modtog Nyreforeningens pris for at
have forbedret sig mest indenfor planlagt dialyse?

Hvad havde TV2 og bl.a. Nyreforeningen fokus pa i
hele uge 26?

Hvad fejrede Nyreforeningen i februar 2015?

Hvad er det for et tabu Cathy Toscan vil veere med til
at nedbryde?

30. maj var der arrangementer over hele landet —
hvad blev markeret?

Dette flydende nydelsesmiddel nedseetter risikoen
for nyresten — hvad er det?

En ny pjece henvender sig til dig, der overvejer at
donere en nyre til en du kender — hvad hedder pje-
cen?

Til hvilket formal uddelte Nyreforeningen i ar
532.000 kr.?

Hvad var temaet i juni-nummeret af Nyrenyt?

Hvad hedder kredsformanden, der beretter om et
spaendende arrangement om sgvnforstyrrelser?

Hvad blev Jesper Collin udnzevnt til pa landsmgdet
i2015?

Hvor mange udlandsrejser for nyresyge og deres
pargrende arrangerede Nyreforeningen i 2015?

Over 70 bgrn og voksne deltog i Nyreforeningens fa-
miliekursus i efterarsferien — hvor blev det afholdt?

| temanummeret om unge giver denne kvinde, der
selv har veeret nyresyg siden teenagealderen, gode
rad til forzaeldre til nyresyge unge — hvad er hendes
navn?

Hvad saetter dizetisterne Jette Thomsen Fabricius og
Katrine Martins fokus pa i deres kostartikel?

Hvilken sport dyrker de fynske piger, der vandt DM i
lodseddelsalg?

Det er blevet lettere at stgtte Nyreforeningen
gkonomisk — men hvilken applikation har gjort det
lettere?

Hvad er feelles for de fire glade mennesker, der pry-
der forsiden af Nyrenyt i september maned?




Kontaktoplysninger

Forretningsudvalget

Landsformand

Jan Rishave

TIf.: 622152 52

E-mail: jan.rishave@gmail.com

Naestformand

Malene Madsen

TIf.: 40 52 56 62

E-mail: malenejm@gmail.com
Solveig Lauridsen

TIf.: 7592 73 23

E-mail: sysol@sol.dk

Karin Wermuth

TIf.: 31233735

E-mail: trunte-1973@hotmail.com

Svend Arne Jgrgensen
TIf.: 98 98 15 20
E-mail: svaj@mail.dk
Lone Haar

TIf.: 5099 1191
E-mail: lone.haar@hotmail.com

Bent Nielsen
TIf.: 4582 14 00
E-mail: bellisbakken@mail.dk

Preben Glue
TIf.: 25 63 88 07
E-mail: preben.glue@mail.com

Lokalkredse

Nordjylland e Gunner Nielsen
TIf.: 98383372
E-mail: gunner.nielsen@gmail.com

Viborg e Jan Brinch-Mgller
TIf.: 97 5297 57
E-mail: jan@brinch-moller.dk

@stjylland e Ann Bellis Hansen
TIf.: 86 27 27 59
E-mail: hansenann@hotmail.com

Vestjylland e Sgren Riis
TIf.: 97 821831

E-mail: s-riis@mail.tele.dk
Sydgstjylland e Rita Bruun
TIf.: 7583 35 45

E-mail: erbruun@gobel.dk

Sydvestjylland e Pia Nielsen

TIf.: 40 18 03 05

E-mail: nyreforeningen.sydvestjylland@nyre-
foreningen.dk

Sgnderjylland e Edith Nielsen
Tif.: 4142 3621
E-mail: edithnielsen@danbonet.dk

Fyn e Karin Wermuth
TIf.: 31233735
E-mail: trunte-1973@hotmail.com

Vestsjelland e Lone Haar
TIf.: 5099 1191
E-mail: lone.haar@hotmail.com

Storstrgmmen ¢ Mogens Bo Birch
TIf.: 55 34 41 07

E-mail: bo-birch@mail.dk
Roskilde ¢ Ib Mortensen (konst.)
TIf.:26 24 89 96

E-mail: ibm@roskilde.dk

Nordsjzelland e Bent Nielsen
TIf.: 4582 14 00
E-mail: bellisbakken@mail.dk

Kgbenhavns omegn e Lis Videbaek
TIf.: 46 56 14 54
E-mail: Iv.flong@webspeed.dk

Kbh/Frederiksberg  Henrik Pilgaard (konst.)

TIf.: 28 43 50 10
E-mail: pilgaard3@tdcadsl.dk

Bornholm e Thomas Ebert (konst.) o
TIf.: 72 18 56 25 N Blekinge Boulevard 2
E-mail: thebert@mail.dk 2630 Taastrup
Faergerne ¢ Nordleif vid Krégv N Traeffetid: Hverdage kl. 10-14
TIf.: 00298 375200 . TIf.: 4352 42 52
E-mail: soljuflog@live.dk . Giro nr: 927-2100
.°. E-mail: mail@nyreforeningen.dk
'.. www.nyreforeningen.dk R
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Sekretariatet

Direktgr

Sven Gerner Nielsen

Direkte nummer: 22 60 20 11
E-mail: sgn@nyreforeningen.dk
Souschef + Socialradgiver

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

Rejse + 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 Sgndergaard

Telefon: 50 93 59 46

E-mail: psykolog@nyreforeningen.dk

Nyrelinjen
Har du brug for en at tale med, sa ring til
Nyrelinjen pa tif.: 43 52 42 52



Start din egen

indsamling

- Vil du gerne cykle fra Skagen til Gedser, men mangler du en god grund?

- Er der Tour de Chambre pa dit kollegium, men mangler du et tema?

- Skal du have sglvbryllup, men vil du helst vaere fri for gaverne?

Her er Igsningen:

Du kan oprette din egen indsamling til fordel for Nyreforeningen.
Du bestemmer selv, hvor meget du vil samle ind og hvor laenge indsamlingen
skal vare.

Pengene gar til Nyreforeningens arbejde for mennesker med en nyre- eller urin-
vejssygdom, pargrende og donorer.

Start din egen indsamling pa dk.betternow.org/charities/nyreforeningen
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