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Får man konstateret en nyresygdom, 
starter en livslang kamp for et menings-
fyldt liv. Det er et chok for langt de �este 
at få besked på, at man er kronisk syg. 
Verden bryder o�e sammen, og kampen 
for overlevelse begynder at tage over.

Har man arbejde, så starter en udfor-
dring af de store – kan jeg beholde mit 
arbejde? Rigtig mange af os har i årevis 
forsøgt at kæmpe for at bibeholde vort 
job. Det er svært, når sygdommen ta-
ger mere og mere tid. Trætheden ind-
�nder sig, og smerterne tager til. Vi er 
mange, der har gået på arbejde dag ef-
ter dag med smerter og bivirkninger af 
dialyse, piller eller for lav blodprocent. 
Arbejdet betyder utroligt meget for 
vores identitet, selvværd og livskvali-
tet. Derfor kæmper vi, indtil det bliver 
umuligt for os at fortsætte. 

Jeg var i hjemmedialyse og har som 
skoleleder o�e sagt, at vi kan godt 
holde møde, men så bliver det hjemme 
hos mig, og I skal kunne tåle at se blod. 

Jeg lavede a�aler med Herlev sygehus 
om indlæggelse i en weekend i stedet 
for på hverdage. ’Udskrevet mod læ-
gernes anbefaling’ står der mange ste-
der i min journal. Arbejdet skulle pas-
ses næsten for enhver pris.

Er det kampen værd? 
Det er selvfølgelig individuelt, men for 
mig har det været rigtig værdifuldt at 
arbejde. Arbejdet var jo en del af min 
identitet, noget jeg satte pris på og ville 
kæmpe for. Arbejdet var også en stor 
del af min sociale kontakt. 

Men nogle gange bliver udfordringen 
for stor til, at vi kan fastholde kontak-
ten til arbejdsmarkedet. Nogen bliver 
fyret pga. for mange sygedage. For an-
dre lykkes det at fastholde et arbejde i 
�eksjob eller en støtteordning.

Jeg stoppede, da omkostningerne blev 
for store. Jeg brugte al energi på job-
bet, og det hænger ikke sammen med 
at have en familie med små børn.  

Når vi opgiver og stopper på arbejds-
markedet, så kommer andre vilkår til 
at gælde. Vi skal �nde ud af, hvordan 
vor økonomi skal forme sig fremover. 
Hvor længe kan vi være på sygedag-
penge? Kan vi komme på revalide-
ring? Hvad med pension?

Der er utallige spørgsmål, som vi er 
nødt til at �nde ud af sammen med 
vor familie. Familien er i denne sam-
menhæng fantastisk vigtig. Nyresyg-
dommen har stor ind�ydelse på hele 
vort netværk og selvfølgelig mest på 
de nærmeste. Ægtefælle, børn, foræl-
dre, søskende og mange �ere følger jo 
vores daglige kamp mod sygdommen. 
Det er en sygdom, som vi skal lære at 
leve med resten af livet. Det er absolut 
ikke let, men det er vigtigt at bevare 
håbet, det gode humør og et positivt 
livssyn. 

Derfor tror jeg også, at vi skal blive ved 
med at �nde nye udfordringer – selv-
om arbejdslivet har fået en ende. Vi 
skal �nde et nyt ståsted. Jeg valgte at 
udføre meget mere frivilligt arbejde i 
Nyreforeningen. Jeg fandt nye værdier 
ved at udføre arbejde til glæde for an-
dre, gøre en forskel for andre menne-
sker, forbedre forholdene for patienter 
og deres pårørende. At sørge for at an-
dre får gode oplevelser er medvirkende 
til at give en ny form for mening og 
livskvalitet for mange i Nyreforenin-
gen – ikke mindst for mig selv! 

AF JAN RISHAVE

LANDSFORMAND, NYREFORENINGEN

lederen

”For mig har det altid været rigtig værdifuldt at arbejde. Arbejdet var jo en del af min identitet, 
noget jeg satte pris på og ville kæmpe for,” skriver Jan Rishave.
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Kampen for et godt og meningsfyldt liv
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Næstformand Malene Madsen holder oplæg sammen med repræsentanter fra Novo 
Nordisk og Type 1 foreningen på konferencen Eye For Pharma i London i oktober. Op-
lægget handler om det unikke samarbejde, som Nyreforeningen har indgået med Novo 
Nordisk om at afdække bl.a. livskvalitet hos mennesker med diabetes, som er i risiko for 
at udvikle nyresygdom.

Kontingentet 
stiger  
1. januar 2017
Generalforsamlingen har besluttet, 

at kontingentet stiger fra den 1. ja-

nuar 2017. 

Det betyder, at et almindeligt med-

lemskab kommer til at koste 300 

kr., at samboende medlemmer 

fortsat får 10 % rabat, og dermed 

skal betale 270 kr. i kontingent og 

at børn og unge under 18 år skal 

betale 60 kr. i kontingent. 

Derudover stiger et livsvarigt med-

lemskab til 3.000 kr. og et �rma-

medlemskab til 6.000 kr.

Sundhedsminister Sophie Løhde har bedt 
medlemmerne af Etisk Råd om at vurdere 
fordele og ulemper ved at ændre regler-
ne for organdonation, så alle over 18 år 
automatisk tilmeldes Donorregistret, og 
så personer får mulighed for at donere 
en nyre anonymt. Sophie Løhde håber, 
at Etisk Råd vil foretage sin vurdering og 
komme med sine anbefalinger i løbet af 
2017. 

”Vi har i længere tid arbejdet på at gøre 
det muligt at donere en nyre anonymt. 
Derfor glæder det mig, at sundhedsmini-
steren nu ønsker at se nærmere på de eti-
ske problemstillinger. Nyreforeningen stil-
ler sig gerne til rådighed med den viden, 
vi har på området. Jeg håber desuden, at 
Etisk Råd i deres vurdering vil kigge på 
erfaringerne i de europæiske lande, som 
allerede har indført anonym donation,” 
udtaler Jan Rishave, formand for Nyre-
foreningen.

Etisk Råd skal diskutere  
formodet samtykke

Organdonationsdagen 
er en international 
dag, som har fundet 
sted siden 1996.

Forskellige europæi-
ske storbyer ski�es 
til at have værtsska-
bet for dagen, og på 
tværs af Europa foregår 
der i uge 40/anden lørdag i 
oktober en masse events, som 
sætter fokus på organdonation. 

I 2016 deltog Danmark for første gang 
i Organdonationsdagen. Nyreforeningen var 
bl.a. på gaden i Aalborg og Aarhus, hvor de lokale kredse delte donorkort 
ud og talte med interesserede forbipasserende om organdonation.

Første organdonationsdag

i Danmark

kort nyt
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...det taler vi om på 

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

• Jeg skal donere en nyre til min søn, men er i tvivl om det økonomiske. Jeg får 
tabt arbejdsfortjeneste imens jeg er sygemeldt, men er der en øvre grænse? Jeg 
har et fysisk hårdt arbejde, og vil derfor have en længere sygeperiode end en, 
der arbejder på kontor.

• Er der nogen der har erfaring med hudkløe og kan anbefale et middel til en dia-
lysepatient?

• Ved I, om man skal have et pillepas med til USA, når man tager immundæmpende 
medicin?

Rutsjebane 
kan kurere 
nyresten

Læger fra Michigan State 
University har opdaget, at 
en rutsjebane i Disney Wor-
ld har en særlig evne til at 
hjælpe nyresten med at pas-
sere gennem urinvejene og 
ud gennem urinrøret. E�er at 
�ere patienter med nyresten 
havde berettet om bedringer 
e�er en dag i Disney World, 
besluttede forskerne sig for 
at sætte rutsjebanen på vi-
denskabelig prøve. De udfor-
mede en 3D-model af en nyre 
med nyresten i tre forskel-
lige størrelser samt lidt urin 
og tog 20 ture i rutsjebanen. 
Studiet tyder på, at en rutsje-
banetur eller �ere kan hjælpe 
patienter med små nyresten 
– for eksempel dem, der har 
fået deres sten knust ved så-
kaldt ESWL-behandling.

Kilde: videnskab.dk

Etisk Råd skal diskutere 
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mad

Julemad til nyresyge
Julen er over os igen, og med den følger en række traditioner i forhold til mad og 
drikke – i nogle tilfælde i overflod. Selv om du evt. må begrænse visse madvarer pga. 
forhøjet kalium- og/ eller fosfatindhold i blodet, skal du selvfølgelig deltage i jule-
festivitasen. 

AF KLINISKE DIÆTISTER ANNE WINSNES RASMUSSEN, NORDSJÆLLANDS HOSPITAL, HILLERØD  
OG ANNETTE THURØE, ODENSE UNIVERSITETS HOSPITAL

Er appetitten lille, og er det svært at holde 
vægten, er der ingen begrænsninger, og 
du bør spise det, du har lyst til. 

Julefrokost
Hvis du er i dialyse, er der gode 
muligheder for at få dækket dit energi- 
og proteinbehov ved julefrokosten. Der 
vil typisk være forskellige slags sild, rejer/ 
rejesalat, røget laks, ål, samt fiskefilet. 
Alt sammen noget du roligt kan spise. 
Er der æg eller æggestand, og spiser du 
fosfatbegrænset, må du vurdere, hvor 
meget der er plads til (2-3 æggeblommer/ 
uge). Frikadeller, flæske-/ribbensteg, 
sylte, skinke, and og blodpølse kan spises, 
dog skal du være opmærksom på, at f.eks. 
skinken kan være tilsat fosfatholdige 
tilsætningsstoffer, og at den indeholder 
meget salt. 

Ved kaliumbegrænsning er der nogle 
forbehold i forhold til kartofler og 
grøntsager. Brune kartofler er oftest pillede 
kartofler, der indeholder mere kalium end 
skrællekartofler, så tag forsigtigt af disse 
om nødvendigt. Man kan også fremstille 
de brune kartofler af kartofler på glas, som 
der er mindre kalium i. Rødkålen kan du 
spise ca. 1 skefuld af og rødbederne ca. 1 
skive, medmindre det er hjemmelavet og 
kogt efter kaliumreducerende forskrifter. 
Grønkål har et moderat indhold af kalium 
og kan derfor ikke spises ubegrænset. 
Hvis du selv tilbereder grønkålen, kan 
du reducere kaliumindholdet ved at 
skære grønkålen i små stykker; koge den 
5 min. i letsaltet vand; hælde vandet 
fra og herefter tilberede grønkålen på 
traditionel vis med fløde. Hvis grønkålen 

er færdiglavet, så spis en grydeskefuld. 
Hvis ikke du spiser en kaliumbegrænset 
diæt, kan du spise de samme kartofler og 
grøntsager, som resten af selskabet.

Brød
Ved kaliumbegrænsning: Spis max. 4/2 
skiver rugbrød, del evt. brødet i kvarte. 
Franskbrød kan du spise af efter appetit. 
I det hele taget kan det være en god idé 
at dele brødet i mindre stykker; du får 
mulighed for at smage på flere forskellige 
ting, og mængderne bliver begrænsede, 
således at du ikke får for meget kalium og 
fosfat.

Ost og frugtsalat
Oste er generelt fosfatrige og skal du 
begrænse det, er det bedst at spise efter 
princippet ”meget lidt er 
meget godt”. Vælg en 
lille kiks på størrelse 
med en 5 krone og kom 

lidt ost på som smagsprøve. På denne 
måde kan du få smagt 3-5 forskellige slags 
oste (svarende til ca. 25 g i alt).

Ved kaliumbegrænsning kan du spise ca. 
4 spiseskefulde frugtsalat eller spring den 
over og spis frisk frugt svarende til 100 
g, f.eks. 3 små klementiner eller 1 stor 
mandarin. 

Juleaften
Du kan spise både and, gås, kalkun eller 
gris. Hvis du skal begrænse kalium, er 
det godt kun at spise et par 
svesker og et par skiver 
æble. Kartoflerne kan 
spises frit, men ved 
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kaliumbegrænsning skal du huske den 
rigtige til beredningsmåde: Skræl, skær 
i kvarte, kog og kasser kogevandet. 
Mht. brune kartofler henvises til afsnit-
tet om julefrokost. ”Skramlekartofler/ 
franske kartofler”, der også er en del af 
tilbehøret i mange familier, kan du tage 
en lille smule af. Mht. rødkålen tages 
samme forholdsregler, som beskrevet 
ved julefrokosten, hvis du følger en 
kaliumbegrænset diæt.

Risengrød og Risalamande  
med kirsebærsauce
Du kan enten vælge at tage en lille portion 
traditionelt fremstillet eller fremstille 
den efter opskriften på Nyreforeningens 
hjemmeside fra kogebogen ”Mad der 
smager”. Download kogebogen på www.
nyreforeningen.dk/pjecer.

FAKTA
Fosfatholdige tilsætningssto�er: E338, E339, E340, E341, E343, E450, E451 og 
E452. Findes bl.a. i almindeligt bagepulver, mens økologisk bagepulver er fosfatfrit. 
Vær derfor opmærksom på, om julesmåkagerne indeholder tilsat fosfat, hvis du 
køber færdiglavede, og spiser småkager dagligt eller mere end et par stykker på en 
gang.

Julens knas og søde sager
Nødder og mandler: Julen er for mange forbundet med hasselnødder, valnødder og 
mandler. Det kan være de forskellige typer nødder, man selv knækker, eller nødder 
som en ingrediens i julekonfekten. Mandlerne indgår også i mange typer julekon-
fekt og ikke mindst i marcipanen. Ved fosfat- og kaliumbegrænsning er det godt at 
holde igen med nødder og mandler/marcipan. Nyd gerne et par stykker konfekt, 
hvor der indgår nødder og marcipan. 
 
Chokolade: Ved fosfat- og kaliumbegrænsning er det en god idé at være tilbagehol-
dende med chokoladen, som jo er en del af julekonfekten. 

Tørret frugt: Ved begrænsning af kalium skal du være varsom med at spise for 
meget af julens �gner og dadler. 2 �gner eller 2-3 dadler indeholder ligeså meget 
kalium som 100 g frisk frugt. 

Juleslik når du skal spare på fosfat og kalium:
Vingummi og ”jule�æsk”
Skumslik
Bolsjer
Karamel popcorn
Hjemmelavede pebermyntepastiller
Hjemmelavede julekarameller

Opskrift på karamel popcorn:
2 dl rørsukker 
1 dl eller brun farin
1 dl mørk sirup
1/2 tsk. salt
25 g smør
2 tsk. natron
bagepapir
ca. 10 dl poppede popcorn, gerne usaltede

Kom rørsukker, farin, sirup og salt i en gryde, og lad det smelte sammen stille og 
roligt. Tilsæt salt og smør, når sukkermassen bobler med �ne, små bobler. Lad det 
simre, men ikke blive for mørkt. Undgå så vidt muligt at røre i massen, eller brug 
en træske, hvis nødvendigt. Tilsæt natron - det skummer op, så vær forsigtig! Og 
sørg for at gryden har høje sider, så det ikke bruser over.

Tag karamelmassen af varmen. Vend popcorn og karamel sammen i gryden og 
hæld dem ud på et stykke bagepapir. Det er super varmt! Lad det køle en smule og 
fordel popcornene i små klumper med to ga�er. Lad dem størkne helt. Servér de 
a�ølede popcorn, eller opbevar dem i op til 4 dage.

Kilde: Louisa Lorang, fra kogebogen SPISETID, louisalorang.dk.

Se �ere opskri�er på julemad og  
juleslik på www.nyreforeningen.dk/
mad.
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JUNIORWEEKEND

Fredag a�en hyggede vi hjemme med 
hjemmelavet a�ensmad, en lille gåtur 
over i centeret og over til gederne, og igen 
hjem til hytten hvor den stod på slik, chips 
og brætspil. Lørdag, da vi havde fået spist 
lidt morgenmad og Kris havde sluttet sig 
til os, gik turen igen over til centeret, hvor 
vi stod på skøjter, hvilket pigerne var su-
per gode til! E�er frokost stod turen på 
vandlandet, hvor vi hurtigt �k brugt et par 
timer med at svømme, hygge i spa-badet 
og prøve nogle vilde rutsjebaner.

Om a�enen var vi ude og spise lækker 
mad på Bones restaurant, hvore�er pi-
gerne �k sig en times bowling ovre på 
bowlingbanen. Det skulle jeg hilse og 
sige, at det var de også super gode til!  

Søndag stod på morgenmad og lidt op-
rydning, inden pigerne igen blev hentet af 
deres forældre.

Alt i alt havde vi en rigtig hyggelig week-
end, hvor pigerne har været i fokus og 
moret sig. Det hjælper altid at være sam-
men med andre i samme situation som sig 
selv, selvom man måske ikke snakker om, 
hvilke udfordringer man hver især har.

Hvis du er mellem 13 og 17 år og 

gerne vil med næste år, hvor turen 

højst sandsynligt går til Lalandia i 

Billund, så sæt allerede NU kryds i 

kalenderen den 26. august! 

Vi glæder os til at se jer!

“

Det var en mega hyggelig 
og sjov tur, håber jeg kan 
være med igen næste år.”

MARIA, 13 ÅR

“
Det var en mega fed tur, 
og vil mega gerne med 

næste år. Det var dog lidt 
ærgerligt, at der ikke var 

så mange med, men ellers 
var det så fedt!” 

FREJA, 12 ÅR

“

Det var virkelig hyggeligt med masser af aktiviteter. 
Hvis ikke vi badede i badelandet, stod vi på skøjter. 

Især om aftenen var det rigtig hyggeligt med brætspil, 
slik og chips. Det kunne nu være endnu federe, hvis 

der kom flere med næste gang, da vi ikke kunne 
spise alt den mad, der var købt ind og for at få flere 

modstandere og medspillere til om aftenen.”
LAURA, 16 ÅR

Den 26.-28. august 2016 drog vi fem personer afsted mod 
Lalandia i Rødby for at afholde årets juniorweekend. Des-
værre var der kun tre piger tilmeldt, men vi fik alligevel 
en rigtig hyggelig omend mere intim weekend.

AF STEFFIE, KRIS OG ALEXANDER, UNGDOMSUDVALGET

børn



fokus: Diagnoser

DIAGNOSER
Nyrerne varetager en række livsnødvendige funktioner. Normalt har du to nyrer, men 
du kan sagtens klare dig med én.

Nyrernes vigtigste 
funktioner:

•  Filtrere og rense  

blodet for affalds 

stoffer fra kroppens  
stofskifte

•  Opretholde væske-

balancen
•  Regulere kroppens 

salt-, syre- og  

basebalance
• Regulere blodtrykket
•  Hjælpe til dannelse af 

røde blodlegemer
•  Udskille giftstoffer 

(f.eks. medicin).

NEDSAT NYREFUNKTION er udbredt. Faktisk bliver op mod  
10 % af alle voksne danskere ramt. Heldigvis er det kun et 
mindre antal, der ender med at få behov for dialyse eller trans-
plantation.

ALLE MEDICINSKE nyresygdomme rammer begge nyrer, som 
var de ét organ, og giver næsten ens symptomer, som skyldes 
tab af blodets proteiner eller tab af nyrefunktion. Udover disse 
sygdomme findes der en lang række sjældne nyresygdomme, 
som fører til tab af nyrefunktion over tid. De danske nyrelæger 
holder statistik over, hvilke nyresygdomme der ligger til grund 
for alle nye registrerede nyrepatienter i Danmark. 

I lagkagediagrammet kan du se, hvor 
mange der er registreret med forskel-
lige sygdomme – det er gennemsnittet 
for perioden 2000-2015. 

Kilde: Dansk Nefrologisk Selskabs årsrapport 2015.

Diabetes

Ukendt grund
Højt blodtryk og åreforkalkning

Glomerulonefritis
Interstitiel nefritis

25%

21,5%

12%

10%

9%

7%
7%

5%

2% 1,5%

Cystenyrer

Andre nyresygdomme

Systemiske nyresygdomme

Karbetændelse (vaskulitis)
Arvelige nyresygdomme
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lokalt nyt

Sønderborg kultur- og idrætsnat 
Kultur- og idrætsnatten i Sønderborg har eksisteret i 19 år, og er dermed landets 
ældste og faktisk den eneste tilbageblevne idræts- og kulturnat, der blev søsat af  
DIF i 1996. Gennem årene er arrangementet blevet større og større, og i år var  
ca. 140 foreninger og grupper repræsenteret på havneområdet. 

AF ELSE LORENZEN, BESTYRELSESMEDLEM SØNDERJYLLAND

Nyreforeningens bestyrelse mødte tidligt 
op, og i løbet af e�ermiddagen byggede vi 
vores stand op, samtidig med at alle andre 
også kom til og stillede op. Kl. 17.00 var alle 
stande klar. De sidste biler forlod området, 
og besøgende begyndte at komme frem 
på Havnekajen. I år var vejret rigtig godt. 
Dejlig augustvarmt, og det lovede godt for 
fremmødet. 

Vi havde som altid alle vore pjecer og 
plancher med. Vi serverede ka�e og hjem-

mebagte småkager, samt juice og små vin-
gummiposer til børnene. Som konkurrence 
kunne gæsterne gætte på hvor mange af 
vore nøgleringe vi havde puttet i et lukket 
glas. Gevinsten var 2 �asker af vores for-
eningsvin. Der var overvældende interesse 
for at forsøge på at komme tættest på det 
rigtige antal. Der blev gættet på alt lige fra 
38 til 504. MEN det rigtige antal var 119, og 
den heldige vinder gættede på 120. Tillykke. 

De forbipasserende viste stor interesse for 
vores stand, og vi havde mange gode tanke-
vækkende samtaler med �ere af dem. Det er 
en rigtig god følelse af tillid, når folk kom-
mer til os med reelle spørgsmål eller tanker 
og fortællinger omkring deres egen eller 
pårørendes situationer. Så kan vi �nde en 
brochure / pjece, som de kan bruge, henvise 
dem til andre instanser, eller give dem ind-
meldelsesblanketten til vores forening, hvor 
de også på sigt kan hente ny viden.
 
Mange mennesker var ude i det gode vejr, 
og det gav travlhed bag disken. Det er vig-

tigt for os at gøre opmærksom på vores 
eksistens samt forklare folk, hvad de som 
medlemmer kan bruge Nyreforeningen 
til. Derfor er det guld værd med den inte-
resse, der blev vist vores forening på kul-
turnatten, og vi �k da også tilsagn om et 
par indmeldelser, ligesom vi �k �ere ud-
fyldte organdonorkort, som vi kan sende 
videre. 

Der var en dejlig stemning på kajen hele 
a�enen med en vekslen mellem: Folkedan-
semusik, Sækkepibemusik, Ungdomskor 
og meget andet. E�er kl. 22.00 begyndte 
vi at pakke vores stand sammen, og kl. 
22.30 sluttede a�enen af med et gigantisk 
fyrværkeri. Forrygende. Fantastisk. 

Tak til resten af bestyrelsen og hjælpere 
for en dejlig a�en; men allermest Tak til 
alle de interesserede, der besøgte vores 
stand. (Også en lille tak til Vejrguderne, 
fordi de igen leverede en mild augusta�en 
til arrangementet, og tak til månen, der ly-
ste os hjem sent om natten). 
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Det sker lokalt i  

Fyn 
4. december: Juletræsfest i Fraugde Fritidscenter kl. 14:00.  
Se mere i vores kredsblad.
5. januar 2017: Generalforsamling i Fraugde Fritidscenter.  
Se mere i vores næste kredsblad.

København/Frederiksberg 
10. december: Julefrokost.

Københavns omegnskreds 
26. november: Julestue, Glostrup Bibliotek, Kildevældets Alle 
5, 2600 Glostrup.
6. december: Samværsgruppen mødes i Kulturhuset, Poppel 
Alle 12, 2630 Tåstrup.
3. januar: Samværsgruppen mødes i Kulturhuset, Poppel Alle 
12, 2630 Tåstrup.
7. februar: Samværsgruppen mødes i Kulturhuset, Poppel Alle 12,  
2630 Tåstrup.
25. februar: Generalforsamling, Glostrup Bibliotek, Kildevæl-
dets Alle 5, 2600 Glostrup.
7. marts: Samværsgruppen mødes i Kulturhuset, Poppel Alle 12,  
2630 Tåstrup.

I samværsgruppen kan du få en snak med ligestillede og få im-
pulser til et godt liv som nyrepatient. Hvis du har lyst til at del-
tage, skal du kontakte Lis Fransen på tlf. 61 67 36 58 eller lfmo-
sebuen@gmail.com.

Nordjylland 
27. november: Juletræsfest kl. 12.00 i Vejgaardhallen. Pris børn 
(til og med 14 år): 50 kr., medlemmer 125 kr., ikke medlemmer: 
200 kr. Tilmelding nødvendig på tlf. 98 38 33 72 eller 24 64 18 
61. Mulighed for bordbestilling. Se arrangement på www.nyre-
foreningennordjylland.dk
5. februar 2017: Generalforsamling kl. 11.00 på Hotel Søpar-
ken, Aabybro. Tilmelding til spisning e�er generalforsamling 
nødvendig: 98 38 33 72 eller 24 64 18 61. Se arrangement på 
www.nyreforeningennordjylland.dk.

Nordsjælland 
26. november: Julefrokost for medlemmer og familier a�oldes 
på Blovstrød Kro, Kongevejen 21, 3450 Allerød kl. 12.00-16.00.
4. februar 2017: Generalforsamling kl. 13.00 i Frivilligcenter, 
Hillerød.

Sydvestjylland 
27. november: Juletræ for børn og voksne på Sydvesten.
28. og 29. november: Vi besøger Hæmodialysen med julegløgg 
og æbleskiver. 
11. februar 2017: Generalforsamling.

Sydøstjylland 
4. december: Julefest kl. 12.00 på Fuglsangcentret i Fredericia.
12. februar 2017: Generalforsamling kl. 12.00 på Fuglsangcen-
tret i Fredericia.

Sønderjylland 
9.-10. december: Lucia på dialysen M59, M60.
11. december: Lucia på dialysen M59, M60 og på Sengeafsnit M14.
25. februar 2017: Generalforsamling, Perlegade 48, Sønderborg.

Vestjylland 
4. december: Kredsen a�older den traditionelle julefrokost  
kl. 12.00 i valgmenighedens hus, Skolegade 32, Holstebro.
5. februar 2017: Generalforsamling og vintermøde i kredsen 
a�oldes i kulturhuset i Holstebro.

Du kan læse mere om arrangementerne og tilmelding i kredsens 
blad Vestnyren.

Viborg 
4. februar 2017: Generalforsamling. Tid og sted meddeles  
senere.

Østjylland 
27. november: Årets juletræfest.
Uge 49-50: Rundt på dialyseafdelingerne med godter og lidt til 
ganen.
5. februar 2017: Kredsgeneralforsamling, Hotel Årslev Kro,  
Silkeborgvej 900, 8220 Brabrand.
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FANTASTISK FERIE
til Mallorca
Vi har netop lagt en uges fantastisk ferie på Mallorca bag os. Traditionen tro blev der 
også i år arrangeret en uges ferie sydpå for vores patienter og deres pårørende. En tra-
dition, der kun kan opretholdes fordi Nyreforeningen giver et tilskud til rejsen.

AF LOUISE HEDEGAARD OG PIA LYKKE JENSEN, DIALYSEAFSNITTET RANDERS 

Igen i år blev vi bekræ�et i vigtig-
heden af, at vi arrangerer disse ture. 
For patienterne betyder det uende-
lig meget at blive revet væk fra hver-
dagen i dialyseafsnittet i Randers og 
få nye oplevelser for krop og sjæl. 
Ikke mindst det sociale samvær un-
der ferieopholdet er uvurderligt. At 
nyde solen, vandet, omgivelserne 
og hinanden betyder, at dialysen 
bliver sekundær. Det skal ifølge 

patienterne ”bare overstås”, så ferien fort-
sat kan nydes.
 
Så endnu engang tak til Nyreforeningen 
for tilskud, som sammen med rabatter og 
diæter kunne �nansiere sygeplejerskernes 
rejse. 

Og tak til alle patienterne og deres pårøren-
de for en dejlig uge sammen med Jer. Uden 
hinanden kunne det ikke lade sig gøre. 

Tilbud for medlemmer af Nyreforeningen
I Skallerup Seaside Resort har du mulighed for at holde ferie med familien og samtidig få dialyse

SKALLERUP SEASIDE RESORT A/S · Nordre Klitvej 21 · Lønstrup · 9800 Hjørring · Tlf. 9924 8400

• 5 nætter i spahus D4 med ankomst 

 søndag i blå prisperioder, kr. 2.995,-

 eller

• 10 % på øvrige ophold. 

Oplys medlemsnummer ved booking.

Kan ikke kombineres med andre 

tilbud eller rabatordninger.

ferie
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Dækning af merudgifter
Hvis du er mellem 18 og 65 år, og du har særlige merudgifter som følge af din nyre-
sygdom eller eventuelle langvarige følgesygdomme, kan du søge om dækning af disse, 
jf. Servicelovens § 100. Betingelserne er dog skærpet voldsomt, og det er desværre 
blevet vanskeligt for nyresyge at komme i betragtning.

AF JAN JENSEN, SOCIALRÅDGIVER

For at få dækket dine merudgi�er, skal 
du have en funktionsnedsættelse, der er 
indgribende i din daglige tilværelse. Det 
er desuden en betingelse, at du o�e har 
behov for væsentlige hjælpeforanstaltnin-
ger. Afgørelsen baseres på en helhedsvur-
dering af din situation, og i vurderingen 
indgår bl.a. din evne til at:
• Færdes ude og inde
•  Deltage i den almindelige husholdning 

og rengøring
• Varetage personlig pleje
• Gå på indkøb
• Benytte o�entlig transport
• Deltage i fritidsaktiviteter
•  Kommunikere med andre og indgå i 

socialt samvær

Derudover kan din arbejdsmæssige situa-
tion og familieforhold, herunder eventu-
elle forsørgerpligter, indgå i vurderingen.

Nødvendige merudgifter
Der skal være tale om nødvendige mer-
udgi�er, som er en direkte konsekvens af 
din sygdom. Med andre ord gælder det 
udgi�er, du ikke ville have ha�, hvis du 
var rask. Der skal desuden være tale om 
udgi�er, som ikke dækkes af andre til-
skudsordninger.

Du kan ikke få dækket behandlingsudgif-
ter som fx fysioterapi, fodbehandling og 
tandlægebehandling. Der kan til gengæld 
være mulighed for at få dækket merudgif-
ter som disse over Sundhedsloven og Lov 
om aktiv socialpolitik.

Eksempler på merudgifter
Det er ikke muligt at opremse alle de mer-

udgi�er, Servicelovens § 100 dækker, men 
her er nogle eksempler:

•  Bistand til håndsrækninger, fx have-
arbejde, vinduespudsning, hjælp til at 
ski�e en elpære, indkøb etc.

• Udgi�er til fritidsaktiviteter.
•  Merudgi�er til befordring. Hvis du fx 

er nødt til ind imellem at tage en taxa 
hjem fra arbejde på grund af træthed - 
og ikke selv orker at køre eller benytte 
o�entlige transportmidler (udgi�er til 
transport til og fra hospitalet dækkes 
ikke over denne paragraf og søges på 
hospitalet).

• Udgi�er til invalidebil.
•  Særlige rejseudgi�er.
•  Praktisk hjælp fra fx ægtefælle til at 

bistå med til- og frakobling af dialyse-
apparat samt tilsyn i forbindelse med 
hjemme-hæmodialyse.

Jan Jensen er socialrådgiver i Nyre-
foreningen. Du kan kontakte ham, 
hvis du har spørgsmål om dine rettig-
heder, på jj@nyreforeningen.dk eller 
tlf. 50 93 59 50.

•  Solcreme. Nyretransplanterede har en 
meget stor risiko for at få hudkræ�, og 
det er derfor meget vigtigt, at de hele 
sommerhalvåret bruger solcreme med 
høj faktor. 

Dine merudgi�er skal være sandsyn-
liggjorte. Det betyder, at du ikke bliver 
opkrævet egentlig dokumentation (fx i 
form af kvitteringer), og der kræves hel-
ler ikke dokumentation for anvendelsen. 
Hvis der sker ændringer i dine sand-
synliggjorte merudgi�er, kan du ikke få 
fastlagt et nyt tilskud, før der er gået et 
år. Merudgi�sydelsen er skattefri og ind-
tægtsua�ængig. 

Hvornår kan du få dækket 
merudgifter?
Du kan modtage tilskuddet, hvis du for-
venter merudgi�er på minimum 6.288 
kr. pr. år - svarende til 524 kr. pr. måned. 
Din merudgi�sydelse vil blive dækket ud 
fra dine forventede merudgi�er. Samtidig 
bliver der rundet op til nærmeste hele 100 
kroner.

Vær opmærksom på, at du ikke kan 
komme i betragtning til ydelsen, hvis du 
er blevet tilkendt førtidspension e�er de 
gamle regler (indtil 1. januar 2003), med-
mindre du også har fået bevilget en hjæl-
perordning e�er Servicelovens § 96. 

Lovgrundlag: 
Serviceloven § 100. Bekendtgørelse nr. 
1434 af 23.12.2012.

FANTASTISK FERIE
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Torsdag den 25. august 2016 havde Hen-
ning Kristensen fra Christiansfeld været 
i dialyse i 30 år. Da Henning er fyldt 50 
år i foråret, vil det sige, at i al hans vok-
senliv har han været 3-4 gange ugentligt 
i dialyse. Henning har dermed – så vidt 
vides – rekorden for at have været længst 
tid i dialyse på en dialyseafdeling. 

Både Nyreforeningens lokale bestyrelse i 
Sønderjylland og personalet på dialyse-
afdelingen var med til at gøre Hennings 
dialysejubilæum til en god dag. Sammen 
med Henning holdt de nemlig en fest, 
hvor også Hennings familie var med. 
Kredsbestyrelsen havde hyret to trompe-
tister, der bl.a. spillede ”Congratulations”, 
og Henning havde medbragt honningka-
ger. Personalet på dialyseafdelingen hav-
de pyntet op med en krans om døren ind 
til stue 3 og ved Hennings stol. 

Henning har været nyresyg, siden han 
var barn. I 1988 var han til undersøgel-
ser med henblik på transplantation, men 
det ville kræve, at han �k en ny blære og 
lægen mente også, at hjertet ville have 
svært ved at klare en stor operation. I 
samråd med sin familie besluttede Hen-
ning derfor, at han ikke skulle transplan-
teres. Det betød samtidig, at Henning 
resten af livet skal i dialyse. Siden da har 
Henning tre gange om ugen taget turen 
fra Christiansfeld til Sønderborg syge-
hus – en tur som tager en time hver vej. 
Selve behandlingen tager fem timer, og 
det er derfor nogle lange dage. Men dia-
lysebehandlingen er for Henning blevet 
som et arbejde, der skal passes. Han ken-
der om nogen sygeplejerskerne på afde-
lingen godt e�er så mange år, og han er 
glad for at være der. Tidligere gjorde han 
selv maskinen klar, men nu er der færre 
kræ�er i hænderne og synet er blevet 
dårligere, så han får hjælp af personalet.

Henning havde bestemt ikke regnet 
med, at han skulle holde 30 års jubilæ-
um, da han startede i dialyse. Men han 
har det godt, og om mindre end fem år, 
skal der festes igen, når han runder de 35 
år i dialyse.

i dialyse
30 ÅR

dialyse
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 Tema: Arbejdsliv

Fra passiv forsørgelse
til mistillid og kontrol 
Jeg taler hver eneste dag med nyresyge om deres tilknytning til arbejdsmarkedet. Jeg 
oplever, at alle der overhovedet kan også ønsker at arbejde og forblive på deres ar-
bejdsplads, tjene deres egne penge og være en del af et arbejdsfællesskab.

AF JAN JENSEN, SOCIALRÅDGIVER

Da jeg kom til Nyreforeningen for godt 
17 år siden var det mere reglen end und-
tagelsen, at man som dialysepatient �k 
tilkendt en førtidspension. Selv helt unge 
mennesker blev sat på passiv forsørgelse. 
De blev marginaliseret og socialt isoleret, 
og for mange af de unge var den eneste 
adspredelse at komme ud på sygehuset til 
medpatienter og plejepersonale – trist og 
forstemmende at opleve. Heldigvis er det 
nu historie, og der har igennem en årræk-
ke været fokus på det rummelige arbejds-
marked, det vil sige et arbejdsmarked, 
hvor der er plads til alle. Målet er ud fra 
både en økonomisk og menneskelig be-
tragtning at få �est mennesker i arbejde. 

Der �ndes heldigvis forskellige gode 
kompensations- og beskæ�igelsesord-
ninger, som giver mulighed for, at men-
nesker med funktionsnedsættelser kan 
blive på arbejdsmarkedet. Men vi må des-
værre også erkende, at der er mange hul-
ler og begrænsninger i social- og beskæf-
tigelseslovgivningen, som skaber frygt og 
bekymringer. For mange nyresyge er det 
overskyggende problem en voldsom og 
nærmest ubeskrivelig træthed. De �este 
kan passe deres arbejde, men kan have 
brug for at gå ned i arbejdstid. 

Hvis du er i stand til at arbejde mere end 
18 timer bliver det vanskeligt at komme 

i betragtning til et �eksjob, og det er så 
godt som umuligt at blive kompenseret, 
hvis man kan arbejde mere end 18-20 ti-
mer, men mindre end 37 timer ugentligt. 
Fleksjobordningen er blevet mærkbart 
forringet e�er reformen i 2013, og det 
er e�erhånden blevet næsten umuligt at 
få tilkendt førtidspension, hvis man blot 
har en minimal rest erhvervsevne. Rigtig 
mange nyresyge, som ikke længere er be-
rettiget til sygedagpenge, kommer i et res-
sourceforløb i kommunen. Overordnet 
har implementeringen af ressourceforløb 
landet over fået en problematisk start, og 
kritikken fra borgere og interesseorgani-
sationer er haglet ned over kommunerne 
for deres måde at gribe det an på. Jeg har 
været involveret i mange ressourceforløb, 
og det jeg synes går igen er, at borgerne 
ikke synes, der bliver lyttet til dem, at 
sagsbehandleren ikke ved nok om den 
syges helbredsforhold og at de ikke har 
ind�ydelse på deres egen situation. 

Jeg oplever desværre o�e en gensidig mis-
tillid mellem borger og sagsbehandler. En 
forudsætning for at der kan opnås gode 
resultater er gensidig tillid, og at borge-
ren oplever der bliver lyttet til dem og der 
ikke er en fastlåst dagsorden på forhånd. 
Jeg synes, intentionerne i ressourceforløb 
egentlig er gode, men der er ingen tvivl 
om, at der er behov for at øge tiden til 

den enkelte borger og, at man også fra 
kommunernes side er åben overfor, at et 
ressourceforløb ikke nødvendigvis kun 
handler om beskæ�igelse.

Jeg oplever o�e, at nyresyge bliver afvist 
på jobcentret, når de henvender sig for at 
komme ned i arbejdstid eller e�erspørger 
muligheden for et �eksjob eller revalide-
ring. Det skyldes, at de ikke har noget fra-
vær af betydning og derved ikke viser, at 
de har nogen begrænsninger i arbejdsev-
nen. Men mange nyresyge kæmper sig på 
arbejde trods træthed i loyalitet overfor 
arbejdspladsen og kollegerne, og måske 
også af frygt for at miste jobbet. Jeg op-
fordrer derfor o�e til at tage sygedage, så 
man overfor omverdenen viser, at man er 
syg, og så der kan blive plads til at have et 
familieliv.

Sig aldrig dit job op eller gå 
ned i tid uden at du har talt 
med en socialrådgiver    
Denne overskri� burde stå og blinke 
i neon. Det er et mantra, jeg har gen-
taget igen og igen, når jeg har været 
ude i lokalkredse og på nyreskoler. Der 
�ndes nemlig mange muligheder for at 
bevare tilknytningen til arbejdsmarke-
det trods sygdom. 
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Jobsøgning – skal jeg fortælle, jeg er syg?
Jeg bliver o�e spurgt, om man har pligt 
til at fortælle, at man har en nyresygdom, 
når man søger et job. Som udgangspunkt 
er du ikke forpligtet til at fortælle, at du 
er nyresyg, medmindre du ved, at du vil 
få ekstraordinært fravær på grund af syg-
dommen. Vi anbefaler heller ikke, at du 
skriver i jobansøgningen, at du er syg, når 
det ikke er et job på særlige arbejdsvilkår, 
du søger. Man kan frygte, at arbejdsgive-
ren allerede i første omgang vil sortere 
den kroniske syge fra af frygt for, at det vil 
have økonomiske og praktiske omkost-
ninger.

Når du er til ansættelsessamtale, skal du 
fokusere på at præsentere dine kompeten-
cer og faglighed. Du skal først og fremmest 
sælge dig selv overfor arbejdsgiveren. For-
tæl så om din sygdom og dine skånebehov 
– men lad det spille en mindre rolle. Du 
skal være konkret og konstruktiv – det 
handler nemlig om at minimere en even-
tuel uvidenhed. Du er nødt til at berolige 
arbejdsgiveren ved at vise, at du har styr 
på løsningerne i forbindelse med eventu-
elle skånebehov og kompensationsbehov. 

Støttemuligheder
På alle jobcentre er der arbejdsfastholdel-
seskonsulenter med særlig indsigt i det 
rummelige arbejdsmarked og med kend-
skab til de mange støtteordninger. Du kan 

eksempelvis få hjælp til værktøj og særlig 
indretning af arbejdspladsen, hvis det er 
nødvendigt for at påtage dig et job. Du 
kan også komme i arbejdstræning eller 
oplæring i en virksomhed, hvor du bliver 
a�ønnet e�er særlige regler. 

Jeg har her beskrevet nogle af de mulig-
heder, der er for at blive på arbejdsmar-
kedet. På www.nyreforeningen.dk/ret-
tigheder er reglerne uddybet, og du kan 
altid ringe til mig og få råd og vejledning, 
hvis du er i tvivl om dine muligheder. Læs 
desuden mere om ordningerne på www.
bmhandicap.dk.

Jobafklaringsforløb
Du har ret til et joba�laringsforløb fra din 
kommune, hvis du ikke kan få forlænget 
dine sygedagpenge. Et joba�laringsforløb 
er en helhedsorienteret indsats, som har 
til formål at få dig tilbage på arbejdsmar-
kedet eller i gang med en uddannelse. Et 
joba�laringsforløb kan vare op til 2 år. 
Der kan godt blive iværksat �ere forløb ef-
ter hinanden, hvis du fortsat er uarbejds-
dygtig på grund af din sygdom og hvis du 
ikke tilhører målgruppen for ressource-
forløb, �eksjob eller førtidspension. 

Personlig assistance
En personlig assistent assisterer ved de ar-
bejdsfunktioner, som personer med han-
dicap/ funktionsnedsættelse ikke selv kan 
klare. Det kan dreje sig om at hente og 
bringe, tunge lø�, fungere som sekretær, 
køre bil i arbejdsrelaterede situationer og 
lignende. Der ydes personlig assistance 
til ledige, lønmodtagere og selvstændige 
erhvervsdrivende, som på grund af en va-
rig og betydelig fysisk eller psykisk funk-
tionsnedsættelse har behov for personlig 
assistance til at udføre bestemte dele af 
de daglige arbejdsopgaver. Du skal selv 
kunne udføre de indholdsmæssige ar-
bejdsopgaver. 
Eksempler:
49-årig nyretransplanteret afdelingsleder 
i ministerium, der e�er en øjenoperation, 
har behov for assistance til at læse sagsak-

ter op og til forskellige skriveopgaver. Fik 
bevilget 12 timers assistance i en 3 måne-
ders periode.
58-årig selvstændig murermester i peri-
tonealdialyse, der har brug for personlig 
assistance til at bære materiale, murer-
spande mv.

Isbryderordningen – løntilskud  
til nyuddannede
Isbryderordningen har til formål at give 
nyuddannede en mulighed for at få er-
hvervserfaring inden for det område, 
som uddannelsen har kvali�ceret dem til. 
Mange med en kronisk sygdom har o�e 
ikke ha� de samme muligheder som an-
dre for at få relevant erhvervserfaring før, 
under eller e�er uddannelsen. Du kan få 
løntilskud i op til 12 måneder. Ansættel-
sen skal ske senest to år e�er uddannel-
sens afslutning, og uddannelsen skal mi-
nimum have varet i 18 måneder.
Eksempel:
32-årig nyuddannet handelsøkonom, ny-
retransplanteret, som kun har meget lidt 
erhvervserfaring på grund af �ere år i dia-
lyse. 

Mentorordning
For at forbedre introduktionen til en ar-
bejdsplads eller til en uddannelse kan 
der ydes støtte til en mentorfunktion. En 
mentorfunktion betyder, at en medarbej-
der på virksomheden/uddannelsesstedet 
(det kan også være en person udefra) 
varetager en særlig opgave med at intro-
ducere, vejlede eller oplære dig. Denne 
ordning ligger udover, hvad man nor-
malt kan forvente af en arbejdsgiver/ud-
dannelsessted. Arbejdsgiveren modtager 
støtte til dækning af lønomkostninger for 
frikøb af den medarbejder, der fungerer 
som mentor.
Eksempel:
19 årig mand med nefrotisk syndrom, der 
arbejder som lagerarbejder og som har 
meget svært ved at møde tid til tiden og 
indgå i sociale sammenhænge havde i en 
periode en kollega som mentor, der støt-
tede ham nogle timer om ugen. 

Brug din fagforening 

Jeg opfordrer o�e nyresyge til at kon-
takte deres fagforening for at høre, 
hvad fagforeningen kan tilbyde. Det 
sker også jævnligt, at jeg får henven-
delser fra fagforeninger, som ønsker 
at indhente viden om hvad det vil sige 
at leve med en nyresygdom og hvad 
det kan have af betydning for at passe 
et job. Det kan også være en god ide 
at bruge tillidsmand/fagforening til 
arbejdsfastholdelses-samtale eller sy-
gefraværssamtale.
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Delvist uarbejdsdygtig
E�er at være påbegyndt dialysebehand-
ling - eller e�er en nyretransplantation - 
kan en delvis sygemelding være en god og 
lempelig opstart. Det er en betingelse, at 
den delvise uarbejdsdygtighed medfører 
et ugentligt fravær på mindst �re timer. 
En selvstændig erhvervsdrivende skal 
højst være i stand til at udføre halvdelen 
af sit arbejde. En delvis sygemelding kan 
også bruges, hvis man skal til �ere ambu-
lante behandlinger på sygehuset. Fravæ-
ret skal være på mindst �re timer pr. uge, 
inklusiv vente- og transporttid. 

En delvis raskmelding bruges, når en per-
son e�er længere tids sygdom er klar til 
at vende tilbage til arbejdet, men har be-
hov for at starte på nedsat tid og here�er 
trappe op til sædvanlig tid. 

Mindst 10 fraværsdage om året - 
§ 56-aftale
Hvis du har øget sygefravær på grund 
af din nyresygdom, så kan en §56-a�ale 
være en rigtig god løsning. Med denne af-
tale får din arbejdsgiver økonomisk kom-
pensation, når du har sygefravær, og du 
far løn eller sygedagpenge under sygdom. 
Det kan gøre det lettere for dig at have det 
fravær, som er nødvendigt.

Revalidering 
Hvis du har væsentlig nedsat arbejdsevne, 
som gør det vanskeligt for dig at varetage 
et job kan revalidering i nogle tilfælde 
være en mulighed. Revalidering indebæ-
rer som o�est uddannelse eller arbejds-
prøvning med det formål at forbedre dine 
muligheder for at varetage et job. Det er 
kun muligt at få bevilget revalidering, hvis 
der ikke er andre tilbud indenfor ordinær 
uddannelse, virksomhedspraktik eller job 
med løntilskud, som kan hjælpe dig med 
at få tilknytning til arbejdsmarkedet. Det 
er e�erhånden blevet meget svært at få 
bevilget revalidering. 

Fleksjob
Hvis du ikke kan få eller fastholde beskæf-
tigelse på almindelige vilkår, og revalide-
ring, optræning eller forsøg på omplace-
ring på arbejdsmarkedet ikke er muligt, 
kan et �eksjob være en mulighed for dig.

Mange er i job, når de bliver nyresyge og 
er naturligvis interesserede i at blive i job-
bet - dog på vilkår, hvor der tages hensyn 
til deres helbredsmæssige begrænsninger. 
Arbejdsgiverne er også o�e interesserede 
i at beholde medarbejderen, hvis de kom-
penseres lønmæssigt. Det kan der være 
gode muligheder for. 

For at få tilkendt et �eksjob, er det en 
forudsætning, at du har en varig og væ-
sentlig begrænsning i din arbejdsevne. 
Arbejdsevnen kan være nedsat af fysiske, 
psykiske og sociale årsager. Begrænsnin-
gen i din arbejdsevne bliver vurderet e�er 
ethvert erhverv. Derudover skal alle mu-
ligheder for revalidering, aktivering og 
andre foranstaltninger, der kan bringe dig 
tilbage på arbejdsmarkedet på normale 
vilkår, være afprøvet. 

Arbejdsevnen er din evne til at opfylde 
de krav, der bliver stillet på arbejdsmar-
kedet - så du kan blive helt eller delvist 
selvforsørgende. I visse tilfælde, fx ved 
akut skade eller sygdom, og hvor det er 
åbenlyst, at du ikke kan klare et almin-

deligt job, kan du overgå direkte til et 
�eksjob.

Er du under 40 år, kan du højst få tildelt 
et �eksjob i fem år ad gangen. Når de fem 
år er gået, skal kommunen tage stilling til, 
om du fortsat er berettiget til et �eksjob. 
Er du over 40 år, kan du e�er det første 
�eksjob få et permanent �eksjob, hvis 
kommunen vurderer, at din arbejdsevne 
fortsat er nedsat i en sådan grad, at du 
ikke vil komme til at kunne udføre et job 
på ordinære arbejdsvilkår.

En dialysepatient, der står på venteliste til 
en nyretransplantation kan godt få bevil-
get �eksjob, selvom det forventes, at en 
transplantation vil forbedre arbejdsevnen 
(øvrige kriterier skal dog være opfyldt). 
Det skyldes, at man ikke ved, hvornår 
transplantationen sker. Det kan gå stærkt 
- men det kan også ske, at man aldrig får 
tilbudt en transplantation.

Det kan anbefales at have sin fagforening 
(tillidsrepræsentant) med, når der skal 
forhandles løn og ansættelsesvilkår i for-
bindelse med etablering af �eksjob.

Hvis du får afslag på �eksjob, har du krav 
på at få en begrundet afgørelse med kla-
gevejledning fra dit jobcenter. Få altid 
afgørelsen skri�ligt, så du kan se, hvilke 
oplysninger og argumenter jobcentret har 
lagt til grund for afslaget. Det kan også 
hjælpe dig til at vurdere, om du er enig el-
ler uenig i afgørelsen, og om du skal bru-
ge din klagemulighed. Hvis du ønsker at 
klage, skal du inden �re uger (= 28 dage) 
sende din klage til dit jobcenter. 

Du kan læse mere om �eksjob på www.
�eks.nu.

Kontakt din pensionskasse

Det er en god ide at kontakte din 
pensionskasse, hvis du har været syg i 
mere end tre måneder, har mistet dit 
job på grund af sygdom eller får sy-
gedagpenge eller revalideringsydelse 
for at få rådgivning om at bevare dine 
pensioner på samme niveau som i 
dag, selvom der ikke bliver indbe-
talt til ordningen. Du kan også høre 
i pensionskassen, hvilke muligheder 
der er for at få støtte fra pensionskas-
sen, hvis du på grund af sygdom har 
nedgang i din økonomi.

Kontakt Jan Jensen, hvis du har 
spørgsmål om dine rettigheder
Tlf. 50 93 59 50
Mail: jj@nyreforeningen.dk
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”I starten var det svært 
at bede om hjælp”

Lars Bækkel
60 år
Maskinarbejder
IgA-nefritis

En §56-a�ale og personlig assistance. 
Det skulle der til for, at Lars Bækkel kan 
fastholde sit arbejde som maskinarbejder. 
Heldigvis har Lars en forstående arbejds-
giver, og sammen har de fundet de løsnin-
ger, der skal til, så Lars kan beholde sit job.

Allerede før Lars for to år siden blev klar 
over, at han var nyresyg, var han påvir-

ket af træthed. Da en blodprøve så viste, 
at han har nyresygdommen IgA-nefritis, 
så gav trætheden pludselig mening. Lars 
var fra starten åben overfor sin chef om 
sygdommen og de begrænsninger, som 
følger med. Lars har desuden fortalt sine 
kollegaer om nyresygdommen, og hvad 
den betyder for ham. Derfor oplever han 
heller ikke, at de er andet end forstående 
og hjælpsomme.

Trætheden er fortsat det, som Lars døjer 
mest med i hverdagen. ”Når jeg tidligere 
skulle lø�e noget tungt, så var jeg helt fær-

dig bage�er. Det kunne ikke fortsætte 
sådan. Jeg har stadigvæk nogle gange 
bare brug for at sidde ned og få lu�. Det 
er heldigvis helt ok med chefen og kol-
legaerne.”
Lars har fået bevilliget en §56-a�ale, som 
gør at han kan have det sygefravær, som 
er nødvendigt for ham. Derudover har 
han fået personlig assistance 20 timer om 
ugen. Det er hans kollegaer, som ski�es til 
at assistere ham, når der f.eks. skal lø�es 
noget tungt. Lars skal bare bede en kollega 
om hjælp. Men for en mand, som er vant 
til at klare sig selv, kan det i sig selv være 
en udfordring. ”I starten var det svært at 
bede om hjælp. Jeg er opdraget til at klare 
mig selv. Men jeg var nødt til at vænne mig 
til det, og nu fungerer det godt,” fortæller 
Lars.

Lars har nu 14 % nyrefunktion tilbage. 
Han regner derfor med, at han på et tids-
punkt skal transplanteres. Men arbejdet 
skal ikke ski�es ud, hvis det står til Lars. 
”Jeg tager en dag ad gangen. Man ved 
ikke, hvad der kommer til at ske, og det 
har jeg sat barren e�er. Men jeg regner 
da med, at jeg kan beholde mit job, også 
hvis jeg skal transplanteres,” siger Lars.

Læs �ere personlige beretninger på 
nyreforeningen.dk/arbejdsliv. Du 
kan bl.a. læse om 23-årige Svend 
Dyrvig med nefrotisk syndrom, 
som har ha� sin egen minkfarm.

Lars Bækkel på sin arbejdsplads, hvor han står og kontrollerer et emne, han lige har fremstillet på 
maskinen bagved.
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”Hvorfor skal jeg 
straffes økonomisk, 
fordi jeg er syg?” 

Nanna Carton 
38 år 
Klinisk diætist i Hjørring 
Transplanteret 

Nanna Carton arbejder 15 timer om ugen 
som klinisk diætist i et �eksjob. Hun har 
ha� jobbet i tre år, og hun er dermed på 
den nye �eksjobordning. Nanna er glad 
for sit arbejde, men hun bekymrer sig om 
sin fremtid. ”Det har ha� store personlig 
konsekvenser for mig at blive syg. En ting 
er det fysiske og psykiske, men så sandelig 
også økonomisk,” siger hun. 

Hvis Nanna havde ha� et almindeligt 
arbejde i det o�entlige ville en gennem-
snitsløn for en diætist ligge på ca. 29.000 
kr. plus pension. E�er Nanna er blevet syg 
og har fået tildelt �eksjob, har hun mistet 
ca. 4.000 kr. i indkomst plus ca. 2.553 kr. 
i pension. Det, som bekymrer og frustre-
rer Nanna mest er, at hun kan se frem til 
en alderdom med få midler. På den nye 
�eksjobordning er det nemlig sådan, at 
hun kun får pensionsindbetalinger for de 
15 timer, hun arbejder. 

Med 4.000 kr. færre om måneden har 
Nanna ikke råd til selv at indbetale eks-
tra til sin pensionsopsparing, hvilket gør 
fremtiden økonomisk udfordrende. ”Hvis 

jeg sammenligner med den gamle �eks-
joba�ale, hvor man optjener pension for 
37 timer, så har jeg mindre end halvdelen 
i pensionsindbetaling,” forklarer Nanna. 

Nanna har ikke ha� mulighed for at blive 
en del af den kommunale �eksjob-pensi-
onsordning. 

For at være med i den, skulle hun have 
været medlem af en a-kasse i �ere år in-
den �eksjobbevillingen eller også skulle 
hun have indbetalt til e�erløn i en vis pe-
riode. I Nannas tilfælde opfyldte hun ikke 
nogen af de to kriterier, idet hun blev syg 
mens hun var under uddannelse og der-
med ikke har været medlem af en a-kasse 
eller indbetalt til e�erløn. 

”Alle kan jo risikere at blive syge, men 
jeg forstår ikke, hvorfor vi skal stra�es 
økonomisk? Som om man ikke har nok 
at slås med! Og jeg ville da gerne arbejde 
mere, hvis jeg kunne, men det kan jeg 
ikke holde til,” fortæller Nanna. 

Nanna har forsøgt at råbe kommunen op, 
men holdningen hos den medarbejder, 
hun talte med, var, at hun da ikke skulle 

bekymre sig om sin pension, for kronisk 
syge skal jo ikke regne med at blive så 
gamle.

Nu håber Nanna så, at hun ved at fortælle 
sin historie kan være med til at vise, at der 
må gøres noget. ”Jeg føler, at jeg er kom-
met i klemme i systemet. For mig virker 
det meget uholdbart, at min pension er så 
lav. Der er ingen tvivl om, at jeg vil stå i en 
økonomisk træls situation, når jeg ram-
mer pensionsalderen.”

FAKTA
I �eksjob får Nanna før skat  

pr. måned: 

• I løn 12.424 kr. 

• I pensionsbidrag 1.741 kr. 

• I �extilskud fra kommunen 

13.825 kr.
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er nu. Selvom han ser sig selv som et 
stærkt menneske, der kan klare meget, 
så har han brug for hjælp.

Lars beskriver det at have nyresten som 
en gråzone. Lægerne tager det selvføl-
gelig alvorligt, men det gør andre ikke 
rigtigt. Det er en sygdom, som kan være 
svær for andre at forstå. Nogle dage ser 
Lars frisk ud og lige pludselig har han 
stærke smerter. Men Lars er positiv og 
håber, at han i nær fremtid kan få en af-
klaring, så han både kan beholde sit job 
og passe ordentligt på sig selv.

Lars har kontaktet både Nyreforenin-
gens socialrådgiver og sin fagforening 
for at få hjælp til at fastholde sit job. Nu 
venter en samtale med både jobcenteret 
og chefen om bl.a. muligheden for en 
§56-aftale. Sådan en aftale vil betyde, at 
Lars nemmere kan have det fravær, der 
er nødvendigt.

”Jeg skal fandme passe 
mit arbejde”

Lars Christiansen
44 år
Arbejder fuldtid som pædagog på en folkeskole
Kronisk stendanner

Lars Christiansen fik sit første nyre-
stensanfald, da han var 26 år, og han 
får 4-6 nyresten om året. Det har indtil 
videre ikke forhindret ham i at beholde 
sit job som pædagog, men han kæmper 
en konstant kamp for at holde sygefra-
været nede. I dag er han nået dertil, at 
han har indset, at han for sin egen og 
arbejdspladsens skyld er nødt til at se 
på støttemuligheder, så han kan blive 
i sit job. Helt konkret er hans håb, at 
hans chef vil søge om en §56-aftale, så 
arbejdspladsen får økonomisk kompen-
sation, når Lars har sygefravær. 

”Det giver mange frustrationer at leve 
sådan her. Jeg kæmper for at holde mit 
sygefravær nede, men det betyder så, 
at jeg tager på arbejde, selvom jeg har 
stærke smerter, og det stresser mig. 
Jeg har et job, hvor jeg skal være der 
for børn, som har det svært. Når jeg 
møder op og har ondt, så kan jeg ikke 
spille bold og være aktiv sammen med 
dem, og endnu værre, så har jeg ikke 
samme tålmodighed og overskud, som 
jeg plejer. Det dur bare ikke at have en 

kort lunte overfor de her børn,” fortæl-
ler Lars.

Og det er ikke kun børnene, der kan 
mærke, når Lars har smerter. ”Mine 
kollegaer kan godt se på mig, når jeg 
ikke er frisk. Jeg bliver mere indadvendt 
og mindre rummelig. Det er svært for 
mig at identificere sig med at være den 
person, som ikke har overskud til at 
svare på kollegaernes spørgsmål. Invali-
derende er et stærkt ord, men det synes 
jeg faktisk, at det er.”

Fanget i en gråzone
”Nogle gange har jeg smerter 2-3 uger i 
træk, og går alligevel på arbejde. Så ta-
ger jeg bare mere smertestillende. Læ-
gerne siger, at jeg skal huske at passe 
på mig selv. Samtidig siger chefen, at 
jeg ikke må have mere sygefravær. Det 
hænger ikke sammen længere. Men det 
er bare så vigtigt for mig at passe mit 
arbejde – det skal jeg fandme!”

Samtidig er det dog blevet tydeligt for 
Lars, at det ikke kan fortsætte, som det 
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Nyresygdom har tendens til at påvirke os 
forskelligt fra tid til anden. Derfor er det 
også vigtigt at se fremad og have realistiske 
forventninger til, hvad du eventuelt kan 
gøre i forhold til dit job. For nogle er en 
hjemmearbejdsplads ideel, men det er des-
værre ikke alle, der kan det. Andre bliver 
nødt til at ski�e karriere og job, så de kan 
få job og helbred til at hænge sammen. Vi 
er alle forskellige og har forskellige behov. 
Der er ganske stor forskel på, hvordan syg-
dommen påvirker os, og der er ikke en rig-
tig eller forkert måde at være nyresyg på.

Hvis du ikke længere kan arbejde på sam-
me måde, som du kunne før, kan det ople-
ves som at starte forfra på arbejdsmarke-
det. Det kan være hårdt, og derfor er det en 
god ide at være på forkant og selv komme 
med løsninger, så du enten kan beholde dit 
job med eller uden støtte – eller så du kan 
blive glad i et andet job. 

Her er en metode, du kan bruge 
til at forholde dig til job og 
karriere:
1. Start med slutningen og spørg dig selv: 
”Hvad er mine mål?” Lav en liste over hvad 
det er du gerne vil have ud af at arbejde. 
Du kan f.eks. svare på disse spørgsmål:
• Hvor mange timer er du i stand til at 

arbejde? 
• Hvad er du i stand til at lave enten i dit 

nuværende job eller i et andet? 

• Identi�cér det der er vigtigst for dig. Hvad 
er det, du absolut ikke kan undvære?

• Identi�cér det job eller de opgaver, som 
både er realistiske og spændende for dig. 
Få evt. hjælp fra andre til at �nde frem til 
dem.

• Find ud af hvordan sådan et job ser ud og 
hvordan det kan stykkes sammen. Findes 
jobbet/opgaverne overhovedet? Skal du 
læres op for at kunne gøre det?

• Skal du have en speciel jobordning? §56 
eller �eksjob?

• Prioritér din liste, så du kan se, hvor du 
kan være �eksibel og hvilke ting, du vil 
have med. Husk på, at sygdommen kan 
komme til at påvirke dig mere eller min-
dre e�erhånden som tiden går, så det er 
godt at have en plan B.

2. Find ud af, hvordan du arbejder dig frem 
imod de mål, du har sat dig ovenfor. Stil 
f.eks. dig selv følgende spørgsmål:
• Kan du nå målet i dit nuværende job? 

Hvis ja, skal du måske diskutere det med 
din arbejdsgiver. Hvordan ser du dig selv 
i jobbet e�er 1 eller 5 år? 

• Skal du ud at �nde et nyt job?

Sørg for at have folk og ressourcer omkring 
dig, så du kan få hjælp, når du behøver det. 
Det kan være godt med venner og kolle-
gaer, men husk også at bruge Nyreforenin-
gens socialrådgiver og psykolog, hvis det 
bliver nødvendigt.

Sæt nye mål  
for job og karriere
At få en nyresygdom er en livsomvæltning på højde med dem, man ellers kun oplever i over-

gangen fra barn til voksen. Sygdommen kan let komme til at fylde så meget, at det kan være 
svært at overskue alt andet. Derfor er det vigtigt, at du tidligt får gjort op med dig selv, om du 
kan fortsætte i det samme job, eller om du må skifte til et andet. Her er nogle tips til, hvad du 
skal overveje i forhold til dit fremtidige job.

AF HENNING SØNDERGAARD,  
PSYKOLOG
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Nyrekonference 2017
Nyreforeningen holder konference for personale på alle landets nefrologiske 
afdelinger og dialyseafdelinger onsdag den 25. januar 2017.

TEMA:  
Udvalgte diagnoser og forskning

Program 
09:00  Morgenmad

09:30  Velkomst og præsentation ved 

Landsformand Jan Rishave

09:40  Glomerulonephritis – oplæg ved 

læge

 

10:10  Patientfortælling om livet med 

glomerulonephritis

10:25  Cystenyre – oplæg ved læge

Hvad giver den nye forskning af mulig-
heder medicinsk og behandlingsmæssigt.
 

10:55  Patientfortælling om livet med 

cystenyre

11:10  Pause

11:25  Diabetes og nyresygdom  

Hvad sker der inden for forskningen i dia-
betes og nyresygdom som følgesygdom. 

11:55  Livet med diabetisk nefropati ved 

Lotte Klim, Type 1

Lotte Klim har diabetisk nefropati og er 
næstformand i foreningen Type 1. Lotte gi-
ver os et patientperspektiv på, hvordan det 
er at leve med diabetisk nefropati og hvilke 
dilemmaer forebyggelse har for hende.

12:20  Frokost

13:20  Genetik og nyresygdom ved Pro-

fessor Jens Michael Hertz 
Jens Michael Hertz er specialeansvarlig 
overlæge og klinisk professor i klinisk 
genetik ved Klinisk Genetisk Afdeling 
på OUH og Syddansk Universitet. I 2009 

blev Jens Michael Hertz dr.med. fra Aar-
hus Universitet på en a�andling om den 
arvelige nyresygdom Alport syndrom. 
Forskningsinteressen er især centreret 
om udvikling af molekylærgenetiske 
metoder til diagnostik af specielt arvelige 
neurologiske sygdomme og arvelige ny-
resygdomme med henblik på at forbedre 
den genetiske rådgivning af familierne.

14:10  Nyt fra afdelingerne

15.00   Ka�epause

15:20  Nyt fra Nyreforeningen 

Indspark til Nyreskolerne

Nyreforeningen er i gang med at samle er-
faringer fra patienter og Nyreforeningens 
tillidspersoner om ”Den Gode Nyreskole”. 
Det er et forsøg på at samle de patient-
oplevede guldkorn samt at videreudvikle 
den gode nyreskole. Det kan vi ikke gøre 
uden alle gode ideer og oplevelser.
  
Kidney Connect – Et partnerskab mel-

lem Novo Nordisk og Nyreforeningen

Nyreforeningen har et projekt kørende 
med Novo Nordisk, som er det første af 
sin slags. Det er første gang, at en for-
ening ejer resultaterne af et samarbejde 
med medicoindustrien. Kort om vores 
samarbejde og de 4 hovedresultater. 
 
Ambassadører på hospitalerne

Nyreforeningens samarbejde med am-
bassadørerne på hospitalerne. Hvordan 
kan det gode samarbejde udvikles?

16:10   Tak for i dag ved Næstformand 

Malene Madsen

Praktisk

Konferencen foregår på  

Hotel og Konferencecenter Sinatur. 
Østerøvej 121,  
5800 Nyborg. 

Pris: 900 kr. 

Tilmelding skal ske senest den 6. januar 
2017.  

Al tilmelding foregår via 
www.nyreforeningen.dk/nyrekonference. 
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Anonym nyredonation 
– en overset mulighed?
Et ofte overset element i debatten om organdonation er spørgsmålet om levende 
anonym nyredonation. Det er nemlig lovligt at give din ene nyre til en fremmed, som 
kan få glæde af den. Bør du gøre brug af muligheden? Og hvis du vil – hvorfor er det 
så så svært at få lov?

AF MICKEY GJERRIS, BIOETIKER OG MEDLEM AF DET ETISKE RÅD OG  

JESPER PØHLER, FILOSOF OG MEDLEM AF NYREFORENINGENS DONORUDVALG

Ifølge Scandiatransplant er 13 danskere 
indtil videre døde i år, mens de ventede 
på en nyre. 381 står fortsat på venteliste 
e�er det organ, der kan redde deres liv 
eller befri dem fra en dialysebehandling, 
der i allerhøjeste grad hæmmer deres 
livskvalitet.

Er man på ventelisten, har man to mulig-
heder:

1. Man kan modtage en nyre fra en af-
død donor 

2. Man �nder en bekendt, som matcher 
og som gerne vil donere en nyre.

Én mulighed står dog ikke på listen, selv 
om den burde: Nyredonation fra levende 
anonyme donorer.

Er levende anonym nyredonation 
en mulighed?
Ifølge Sundhedslovens § 52 om trans-
plantation fra levende er der intet, der 
forhindrer, at man donerer sin nyre ano-
nymt til en fremmed, forudsat at trans-
plantationen foretages uden nærliggende 
fare for donorens helbredstilstand (Sund-
hedsloven). Der er hidtil ingen donorer i 
Europa, der er døde af at donere en nyre, 
og risikoen for bivirkninger er lille. Ifølge 
Rigshospitalets pjece om nyretransplan-

tation, er det således muligt at leve videre 
som hidtil med én nyre frem for to.

Praksis på de hospitaler, der gennemfø-
rer nyretransplantation på levende do-
norer i Danmark, er imidlertid at sige 
nej til anonyme donorer. Man ønsker 
kun at benytte sig af levende donorer, 
der har en personlig relation til modta-
geren. Spørgsmålet er derfor, om der er 
gode etiske begrundelser for ikke at ud-
nytte muligheden for levende anonym 
nyredonation?

Kan man sikre anonymiteten?
Et af de helt centrale spørgsmål ved le-
vende anonym nyredonation er, om det 
er muligt at sikre anonymitet. Anonymi-
teten skal sikre, at der ikke er en skæv 
magtbalance mellem donor og modta-
ger. På den ene side skal anonymiteten 
sikre, at donor ikke føler sig presset til 
at donere eller uden om systemet tjener 
penge på donationen. På den anden side 
skal anonymiteten sikre modtager mod, 
at donor ikke har svært ved at slippe 
ejerskabet over nyren og derfor føler 
et behov for at sikre sig, at modtageren 
passer ordenligt på nyren. Endeligt kan 
det være overordentligt svært at sige nej 
til at donere sin nyre, hvis man bliver 
spurgt af en pårørende nyresyg.

Som modtager kan det ligeledes være 
svært at spørge en pårørende, om denne 
vil give sin nyre væk. Det kan ligeledes 
være en byrde at stå i evig taknemlig-
hedsgæld til donoren. Ligesom dono-
ren, kan modtageren også føle et an-
svar for at skulle passe godt på den nye 
nyre – ikke for sin egen skyld, men for 
donorens. Endeligt kan det for begge 
parter være svært at slippe relationen 
igen, når man først har gennemgået en 
transplantation. Også selv om hverken 
donor eller modtager har et ønske om 
en relation.

Anonymiteten er således væsentlig, men 
der er to ting, som er værd at bemærke. 
For det første har vi allerede anonymi-
tet i forbindelse med donation fra døde 
donorer, hvorfor det bør være muligt at 
sikre et lignende system til levende ny-
redonation. For det andet så accepterer 
vi allerede ikke-anonymitet i forbindel-
se med levende nyredonation fra ven-
ner og familie, hvor vi gennem samtaler 
søger at sikre, at donationen sker frivil-
ligt og uden økonomiske bånd mellem 
donor og modtager. Hvis man fra sund-
hedsvæsenets side mener, at det er for-
svarligt, så er det svært at se, hvorfor det 
skulle være umuligt at håndtere levende, 
anonym nyredonation.
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Er man rigtig rask, hvis man 
giver sin nyre væk?
At donere sin nyre til et menneske, man 
ikke kender, kan virke ret radikalt. Der-
for er det vigtigt, at lægen sikrer sig, at 
den potentielle donor er psykisk stabil 
og ikke er udsat for et skjult pres i form 
af fx økonomisk betaling eller pres fra et 
andet menneske.

Anonym donation sikrer imidlertid net-
op, at der ikke er tale om pres eller øko-
nomi. Som nævnt ovenfor kan det være 
svært at sige nej, hvis en ven eller et fami-
liemedlem spørger, om du vil give din ene 
nyre for at redde dem. Man kan ligeledes 
forestille sig en nyresyg, der i desperation 
betaler et fremmed menneske for at do-
nere sin nyre til vedkommende. Men i 
et system, hvor donor og modtager ikke 
kender hinanden, er disse problemer jo 
som udgangspunkt løst.

Et større problem er det, hvis man ønsker 
at donere sin nyre til en fremmed af de 
forkerte årsager, fx en sårbar psyke. Som 
læge har man pligt til at forvisse sig om, 
at donor har forstået betydningen af at 
donere en nyre og de risici, som det inde-
bærer, så der er tale om, at donor vurderes 
som psykisk stabil og i stand til at give in-
formeret samtykke. 

Her kan man så spørge, om der rent fak-
tisk �ndes mennesker, der er psykisk sta-
bile og villige til at give deres nyre væk til 
fremmed. Mennesker, der gerne vil redde 
en, de ikke kender – ikke for at tjene på 
det eller fordi, de er under pres, men gan-
ske enkelt fordi, de gerne vil gøre noget 
godt for andre. Findes de virkelig, disse 
altruister? Eller er vores samfunds men-
neskesyn der, hvor det at ville hjælpe an-
dre på denne måde, automatisk må be-
tyde, at man ikke er ved sine fulde fem?

En stor gevinst med en lille risiko
Set herfra bør Danmark i langt højere 
grad gøre brug af levende, anonyme do-
norer. Argumenterne imod at gøre det er 
ganske enkelt for svage i forhold til den 

gevinst i form af �ere nyrer til donation, 
som venter – særligt når man betænker 
den lille risiko, som donor udsætter sig 
for. 

Et andet argument er, at hvis der �ndes 
folk, der gerne vil give deres nyre væk for 
at redde andres menneskers liv – hvor-
for så nægte dem muligheden? Der skal 
ganske vist etableres et system for at sikre 
anonymiteten, men som tidligere nævnt 
er der inspiration at hente i allerede ek-
sisterende løsninger. Nyreforeningen er 
ved at lave et oplæg til, hvordan et sådant 
system kan fungere, og hvad det vil ko-
ste, og det ser meget overkommeligt ud. 
Sverige og Storbritannien har desuden et 
system for anonym nyredonation, som 
hvert år redder liv, og det må være muligt 
at lade sig inspirere af dem.

Frem for alt vil en praksis med levende, 
anonym nyredonation redde liv og sende 
et signal om, at Danmark er et land, der 
tror på, at vi mennesker vil hinanden det 
godt, i stedet for som udgangspunkt at 
betragte dem, der ønsker at hjælpe andre 
med mistænksomhed.

Findes de virkelig, disse 
altruister? Eller er vores samfunds 
menneskesyn der, hvor det at ville 

hjælpe andre på denne måde, 
automatisk må betyde, at man ikke 

er ved sine fulde fem?

“
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OP AF SOFAEN –
MOTION OG 
LIVSKVALITET
Hvornår?
18. – 19. marts

Hvem?

Dette kursus er for dig, der er nyresyg 
og ikke synes, at der er plads eller 

overskud til motion i dit liv, men 
egentlig gerne vil i gang. Det er også 

for dig, der allerede har en vis form 

for motion i din hverdag, men har 
lysten til mere. Det bliver et kursus 
med foredragsholdere, motionstilbud 
tilpasset dit tempo, mulighed for 
at erfaringsudveksle og ikke mindst 

mulighed for socialt samvær. 

Hvornår?
1. april 

Hvor?

Sekretariatet, Blekinge Boulevard 2, 2630 Taastrup.

Hvem?

Kurset er for dig, der er ny i kredsbestyrelsesarbejdet, dvs. at du er blevet valgt til bestyrelsen i 
2016 eller 2017.

Praktisk
På kurset vil du bl.a. høre om Nyreforeningens visioner og vedtægter. Vi taler om det gode 
bestyrelsesarbejde, og du vil have mulighed for at skabe et netværk på tværs af kredse og spørge 

om alt det, du gerne vil vide mere om i forhold til foreningen og bestyrelsesarbejdet.

Familiekursus: 

NÅR MOR ELLER 
FAR ER NYRESYG 
Hvornår?
25.-29.maj

Hvem?

For familier hvor mor eller far har en nyresygdom.

Praktisk
Familiekurset byder på faglige oplæg, erfarings-

udveksling og socialt samvær. Kurset giver børn 

og forældre mulighed for at møde andre i samme 

situation.

TEMADAG FOR NYE KREDSBESTYRELSESMEDLEMMER

JUNIORTRÆF
Hvornår?
26. august

Hvem?

For alle i alderen 

13-17 år.

Praktisk
Det er gratis at deltage 
i juniortræffet, men du 
skal være medlem 

af Nyreforeningen.

DØJER DU MED 
NYRESTEN?
Hvornår?
23. – 24. september

Hvem?

For kroniske stendannere og pårørende.

Praktisk
Kurset byder på faglige oplæg og ikke mindst 

muligheden for at møde andre, som lever 

med hyppige anfald af nyresten og deres på-

rørende.

Familiekursus: 

NYRESYGE BØRN
Hvornår?
15. - 18. oktober

Hvem?

Kursus for familier med et nyresygt 

barn.

Praktisk
Familiekurset byder på faglige op-

læg, erfaringsudveksling og socialt 

samvær. Kurset giver børn, forældre 

og raske søskende mulighed for at 

møde andre i samme situation.

NY NYRESYG OG HVAD SÅ?
Hvornår?
23. – 24. september

Hvem?

Dette kursus er for dig, der for nylig er blevet nyresyg 
og din samlever.

Praktisk
På kurset kommer vi rundt om, hvad Nyreforeningen 
kan tilbyde dig. Du vil høre oplæg fra socialrådgiver, 
psykolog samt fra et par, der har gennemgået det, 

som du og din partner gennemgår lige nu. Vi krydrer 

kurset med to meget vigtige områder; nemlig motion 
og erfaringsudveksling. Vores fokus er, at du genvinder 

kontrollen i dit liv og dermed får en bedre livskvalitet. 

Tag ejerskab i dit liv og tag med på vores kursus.
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Hvornår?
14. – 16. april 

Hvem?

For alle unge i alderen 18-30 år.

Praktisk
Det er gratis at deltage i ungeweekenden, men du skal være med-

lem af Nyreforeningen. 

Ungeweekenderne har altid et tema, og det bliver offentliggjort 
senere. Men primært handler weekenden om at møde andre unge 

og have det sjovt. Hvis det er din første ungeweekend, og du ikke 

kender nogen andre, så er du ikke den eneste. Vi glæder os til at 
se dig! 

Meld dig allerede nu ind i de unges facebook-gruppe (søg på UNG 
– Unge med Nyresygdommes Gruppe) og lær de andre at kende, 
inden du skal med på ungeweekend.

Temadage koster 100 kr. per person.

Weekendkurser i dobbeltværelse koster 350 kr. per person.

Weekendkurser i enkeltværelse koster 500 kr. per person.

Børn under 18 år betaler halv pris.

Familiekurserne har særskilt pris – se hjemmesiden.
Du skal være medlem for at deltage i kurser og temadage.

Har du spørgsmål til kurserne, er du velkommen til at 
kontakte souschef og socialrådgiver Jan Jensen på telefon 
50 93 59 50. 

Der tages forbehold for ændringer. Alle kurser annonceres 
løbende med mere information på www.nyreforeningen.
dk/kurser, hvor du også kan tilmelde dig. De fleste kurser 
afholdes i trekantsområdet. 

Medlemsrejser 2017
Nyreforeningen har en lang tradition for at arrangere rejser til varmere himmelstrøg. Gennem de 
seneste år har vi arrangeret 3 medlemsrejser om året. Det er dog blevet sværere i de seneste år.

Flere dialyseklinikker rundt om i Europa vil ikke tage det blå sygesik-

ringskort, og kravene til hotellerne er blevet større, da vi har flere 
medlemmer med forskellige handicaps, som gerne vil med. Det kræ-

ver et højere antal handicapværelser, som kan være svære at få. 

Forsikringsselskaberne har desuden skærpet kravene til rejse- og 
afbestillingsforsikring, hvilket betyder at det har været vanskeligt for 
flere at blive godkendt til at rejse. I Rejseudvalget anbefaler vi derfor, 
at du tegner en årsrejseforsikring i dit eget forsikringsselskab, hvor 

det har vist sig at være lettere at blive godkendt, end hvis du tegner 
forsikring til den enkelte rejse.

I 2017 har vi foreløbig planlagt rejser til Mallorca i maj, Portugal i 
september og Tenerife i november. Vi tager dog forbehold for æn-

dringer, da vi ikke har alle aftaler på plads endnu. Vi har besluttet at 
indføre ”først-til-mølleprincippet”, så vi kan give besked om deltagelse 
på rejsen hurtigt.

Hvis du vil med os ud at rejse, så hold øje med plakater på hospitals-

afdelingerne og www.nyreforeningen.dk/rejser, hvor alle rejserne 

annonceres. Du kan også sende en mail til mho@nyreforeningen.dk 
med overskriften ”Nye rejser”, hvis du ønsker at få direkte besked, når 
rejsen annonceres.

AF JAN RISHAVE, FORMAND FOR REJSEUDVALGET

DELTAGERBETALING
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For at sikre at patienter får et bedre for-
løb på tværs af specialer, er det nødven-
digt at måle resultatet af det samlede for-
løb. Det er patienten selv, som bedst kan 
svare på dette, og derfor er det vigtigt, at 
patienterne selv udtrykker sig. Patienter-
nes egne vurderinger af deres helbreds-
tilstand og livskvalitet kaldes også PRO-
data – en forkortelse for det engelske 
”patient reported outcome-data”. PRO-
data gør det muligt at vurdere patientens 
gavn af et samlet behandlingsforløb og 
måler således direkte på, hvorvidt sund-
hedsvæsenet varetager sine opgaver op-
timalt.

Undersøgelser viser, at 80-90 % af danske 
patienter gerne vil dele deres sundheds-
data for at forbedre sundhedsvæsenet. 
Det er et rigtig godt grundlag for at sætte 
gang i anvendelsen af PRO-data.

Den 28. september lancerede ViBIS 
(Videnscenter for Brugerinddragelse i 
Sundhedsvæsenet), TrygFonden og en 
ekspertgruppe på 29 personer deres an-
befalinger til god praksis, når man arbej-
der med PRO-data som en del af kvali-
tetsudviklingen i sundhedsvæsenet.

Det er mig, det handler om
Hanne Hedegaard fra Nyreforeningens 
Forretningsudvalg har siddet med i eks-
pertgruppen bag anbefalingerne. Hanne 
var sammen med �re andre eksperter 

Fælles retning i arbejdet 
med kvalitetsudvikling

Undersøgelser viser, at patienter oplever sundhedsvæsenet som usammenhængende, 
og at det ikke i tilstrækkelig grad tager udgangspunkt i dét, der er vigtigt for den en-
kelte patient. Nye anbefalinger til indsamling af patienternes egne vurderinger er nu 
offentliggjort, og de kan forhåbentlig skabe en fælles retning i arbejdet med kvalitets-
udvikling i sundhedsvæsenet.

AF KARINA ERTMANN KRAMMER, KOMMUNIKATIONSKONSULENT

med til at præsentere deres anbefalinger 
for aktører fra sundhedsvæsenet, politi-
kere, patientforeninger, kommuner m.�. 
på Christiansborg. Hanne sagde bl.a.: 

”Man må bevidstgøre sig som patient, og 
det kan være svært, men det er vigtigt, at 
både patient og læge forbereder sig til at 
møde hinanden. I den forbindelse synes 
jeg ikke, vi skal tale om brugerinddragelse 
– for mig at se handler det i stedet om, at 
patienten inddrager sundhedsvæsenet i sit 

liv.” Hanne understregede til slut sin pointe 
med ordene: ”Det er mig, det handler om 
– uden patienter er der intet sundhedsvæ-
sen.”

Til lanceringen opsummerede Camilla 
Hersom, formand for Danske Patienter, i 
en enkelt sætning, hvad det hele handler 
om: ”Det handler ikke om liv og død, det 
handler om livskvalitet.”

Læs mere på www.vibis.dk.

Fem medlemmer af ekspertgruppen fremlægger anbefalinger til indsamling af patienternes egne vur-
deringer af helbred og livskvalitet.

brugerinddragelse
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dialyse

Firmaet har speciale i udvikling af kun-
stige organer, og derfor har den holland-
ske nyreforening bedt Debiotech om, i 
samarbejde med �rmaet AWAK fra Sin-
gapore, at udvikle en hjemmedialysema-
skine, som arbejder med et sorberende 
vandrensningssystem og som først og 
fremmest dækker den nyresyges behov.

Laura og Martin er gennem den hol-
landske nyreforening kommet i kontakt 
med Nyreforeningens psykolog, Hen-
ning Søndergaard, som inviterede dem 
til at møde hjemmedialysepatienter i 
Danmark. I Schweiz har man nemlig slet 
ikke noget, der hedder dialyse i hjemmet, 
og selvbetjent dialyse er stadig kun i sin 
spæde start. 

Laura og Martin talte med 5 danskere, 
som enten har eller har ha� hæmodia-
lyse i eget hjem. De har nemlig brug for 
at høre fra de nyresyge selv, hvad de synes 
er nemt eller svært ved deres nuværende 
hjemmedialyse for at få et grundigt ind-
blik i, hvad den nye maskine skal kunne.

Hvordan ser den perfekte 
hjemmedialysemaskine ud?
Nogle af de ting, som Laura og Martin 
har fundet ud af, er, at der skal være en 
multimedie-skærm med instruktioner til, 
hvordan man klargør maskinen, hvordan 
man skal reagere på forskellige alarmer 

Revolution i hjemmedialyse på vej
I begyndelsen af september 
havde Nyreforeningen be-
søg af medarbejdere fra et 
schweizisk firma, som ar-
bejder på at udvikle en 
hjemmedialysemaskine, 
som sætter patientens be-
hov i centrum.

AF KARINA ERTMANN KRAMMER, 
KOMMUNIKATIONSKONSULENT

osv. Og så skal der være mulighed for at 
ringe direkte til en sygplejerske på hospi-
talet, hvis man får brug for hjælp. De for-
skellige muligheder skal kunne tilpasses 
den enkeltes behov. Når man f.eks. føler, 
at man har styr på bestemte alarmer, så 
kan man vælge instruktionerne til dem 
fra. Og man kan selvfølgelig altid vælge 
dem til igen. Derudover skal det være 
muligt at vælge imellem tekst, billeder, 
lyd og video – alt e�er hvordan man fore-
trækker at modtage information.

Maskinen skal desuden kunne indstil-
les, så man selv vælger, om man vil have 
en kort dialyse hver dag eller en lidt læn-
gere hver anden dag. Man skal også kunne 
ski�e varigheden fra uge til uge, når der er 
andre ting i kalenderen end dialysen, som 
skal prioriteres. Nøgleordet her er maksi-
mal �eksibilitet og frihed for den enkelte.

Et andet vigtigt mål er at gøre maski-
nen mindre og lettere og gøre behovet 
for ekstraudstyr meget mindre. Det skal 
være nemmere at rejse og at have dialy-
sen derhjemme, selvom man ikke har så 
meget plads. Og så skal maskinen ikke 
være ”hospitals-agtig” – for hvem gider 
omdanne sin stue eller sit soveværelse til 
et hospital?, som Laura spørger retorisk.

Danske patienters 
viden bliver brugt
De interviews, som Laura og Martin gen-
nemførte i Danmark, gav dem en masse 
ny og værdifuld viden med hjem til det 
videre arbejde. Blandt andet har de fået et 
større fokus på alarmerne, således at der 
skal være små alarmer til små problemer, 
så man ikke skræmmer folk. Og så skal det 
være nemt og overskueligt at �nde ud af, 
hvad der sker, når en alarm lyder, og hvor-
dan man skal reagere. Her kommer før-
nævnte multimedie-skærm ind i billedet.

Målet med en ny maskine er, at den skal 
gøre �ere mennesker i stand til at få dia-
lysen med hjem, gøre livet nemmere for 
patienten, f.eks. i forhold til at rejse, og 
så skal den spare sundhedsvæsenet for 
penge.

Laura og Martin er i udviklingsfasen, og  
�rmaet Debiotech har et optimistisk mål, 
om at maskinen kan gennemgå de første 
kliniske forsøg i 2018. Vi venter spændt 
på maskinen, som kan revolutionere 
hjemmedialysen, så mange �ere bliver i 
stand til at dialysere hjemme med større 
frihed til følge.

Laura Dalang og Martin Vogel fra Debiotech sammen med Nyreforeningens psykolog Henning 
Søndergaard. Billedet er taget foran Handicaporganisationernes Hus.
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I cirkus med 
Kronprinsesse Mary
En varm septemberdag summede cirkuspladsen på Bellahøj af forventning. 

Knap 150 af Nyreforeningens medlemmer sad klar på stolene i teltet, da Nyre-

foreningens protektor Kronprinsesse Mary ankom. 

Kronprinsessen ville gerne sidde sammen med nogle af børnene fra Nyrefor-

eningen. Hun grinede og klappede derfor forestillingen igennem sammen med 
Emily på 8 år, hvis tvillingesøster døde af nyresygdom, samt Noah på 12 år og 

Andreas på 13 år, som begge har en nyresygdom.

Publikum 
indfinder sig i 

cirkusteltet. Ca. 

150 af Nyrefor-

eningens med-

lemmer fik en 

oplevelse denne 

aften.

Foto: Karina 

Ertmann

Krammer.

Walther på 3 år blev 

løftet op af Kronprin-

sesse Mary, så han 

også kunne fodre 

elefanten. Det var en 

stor oplevelse for den 

lille dreng. På vejen 
hjem i bilen, lige før 

Walther falder i søvn, 

spørger han: ”Mor-

mor, var det virkelig 

en rigtig prinsesse? 

Hun havde jo ikke 

nogen krone på.”

Foto: Karina Ertmann 

Krammer.
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Kronprinsesse Mary 

blev ved sin ankomst 

modtaget af Nyrefor-

eningens formand, Jan 

Rishave, og hans kone 

Helen Rishave samt 

cirkusdirektør Agnete 

Enoch og blomsterpigen 

Filuca Viggo.

Foto: Tina Maibøll 

Bülow.

Der var mange forskellige artister i manegen; klovne, jonglører, akrobater og med 

flere. Foto: Tina Maibøll Bülow.

Kronprinsesse Mary klappede elefanterne 

Baby og Sharon sammen med børn fra Nyre-

foreningen. Her er det bl.a. Emily, der får 

nærkontakt med de store dyr.

Foto: Tina Maibøll Bülow.

Både Kron-

prinsesse 

Mary og 

børnene kom 

helt tæt på de 

to elefanter. 

Elefantdomp-

tøren havde 

sørget for, 

at de kunne 

fodre dem 

med toast-

brød.

Foto: Ka-

rina Ertmann 

Krammer.

En stor tak 
skal lyde til 
Cirkus Dan-
nebrog for at 
dedikere en 
forestilling til 
Nyreforenin-
gen. Cirkus 
Dannebrog 
har gennem 
mange år støt-
tet Nyrefor-
eningen som 
hovedsponsor 
i vores lotteri 
og med støtte-
forestillinger.
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SOM EN SOMMERFUGL
- fra dialysens vindue
Susan Skovborg Roed på 66 år har skre-
vet en digtsamling, som skildrer hendes 
egne oplevelser og indtryk som dialyse-
patient på Rigshospitalets afdeling 8601. 
Susan har været i dialyse siden februar 
2015, og i digtene skildrer hun de før-
ste 9 måneders dialyse som en genfød-
selsproces fra bøvl og besvær til fornyet 
livskra� og energi. Digtene rummer 
desuden tanker om livet og døden – og 
om den transplantation, som Susan har 
sagt nej til. 

Genfødt
Jeg havde det ikke dårligt.

før jeg kom i dialyse,

havde ikke den kvalme

eller utilpashed,

der stod i brochurerne,

at jeg ville have,

men jeg kunne ikke tåle kød,

og alkohol var en umulighed,

sov 10½ time om natten

og en halv om e�ermiddagen.

Dr. Kol�s maskine

har �ernet de tunge poser,

jeg havde under øjnene,

- den har ruget mig ud

som en kylling af sit æg

- genfødt som dengang,

jeg drak af de hellige kilder

i Huaqing

mellem marmorhjorte

og røde søjler.

Jeg ved ikke,

hvornår det skete,

men en dag var jeg genfødt

- var mig selv

på en helt ny måde,

spiser kød og drikker alkohol.

Om morgenen står jeg op kl. 6

- og går tur i Botanisk Have

i stedet for at sove til middag.

Jeg har fyret min rengøringshjælp,

for jeg har så meget energi,

at jeg hellere vil gøre det hele selv

- bortset fra vinduerne,

som den kvikke Tonny tager sig af.

Genfødt er fra digtsamlingen 

SOM EN SOMMERFUGL.

Susan har ha� for højt kreatinin-tal i 20 
år, men det er kun de sidste par år, før 
hun kom i dialyse, at hun har mærket 
nyresygdommen. Hun blev syg pga. li-
tium, som hun �k ordineret for mange 
år siden. Susan har skrevet digtene i en 
positiv og optimistisk tone, som hun hå-
ber vil smitte af på læseren.

”Jeg vil gerne inspirere andre patienter 
og pårørende til at se det positive i si-
tuationen. I stedet for at tænke på, hvor 
mange dage jeg er bundet af dialysen, så 

tænker jeg på, hvor mange 
dage jeg har fri fra dialy-
sen. Livet går ikke i stå. 
Jeg har f.eks. skrevet to 
digtsamlinger og er næ-
sten færdig med en bog 
om Wagner, mens jeg har 
været i dialyse. Jeg håber, 
at digtene kan hjælpe andre 
med at forsone sig med dia-
lysen og i sidste ende med 
døden, hvor vi jo alle ender 
på et tidspunkt – nogle af os  
formentlig på grund af dia-
lysen,” siger Susan Skovborg 
Roed.

Digtsamlingen SOM EN 
SOMMERFUGL er Susans 
7. digtsamling. Den blev 
udgivet den 31. august 2016 
på Forfatterforlaget Attika, 
og den kan købes for 139 kr. 
i enhver boghandel eller via 
www.attika.dk.



Når patienter bliver brugere
På det selvbetjente dialyseafsnit snakker man ikke om patienter, men om brugere, 
fordi den nyresyge selv varetager alle dele af behandlingen. Men hvad sker der, når 
dialysepatienterne skal tage behandlingen i egne hænder og pludselig bliver brugere?

AF AMANDA LAUBJERG, ANNE KLÆRKE OG KASPER KOEFOED, STUD.SCIENT. TEKNOANTROPOLOGI, AALBORG UNIVERSITET I KØBENHAVN

Som teknoantropologer arbejder vi med 
at undersøge, hvad der sker i spændings-
feltet mellem teknologi, mennesker og 
etik. Vi studerer, hvordan teknologien 
virker, hvordan vi mennesker bruger 
den, og hvad det fører med sig af etiske 
spørgsmål. Med netop denne ramme 
satte vi os for at undersøge selvbetjent 
dialyse på Holbæk Sygehus.

Patienterne på nefrologisk afsnit tilbydes 
at komme i selvbetjent dialyse, hvis de 
er friske nok til selv at varetage behand-
lingen. Derfor havde vi fra start en fore-
stilling om, at brugerne var en forholds-
vis ensartet gruppe, der havde samme 
tilgang til behandlingen. Det gik dog 
hurtigt op for os, at praksissen omkring 
selvbetjent dialyse er væsentligt mere 
forskellig fra bruger til bruger, end vi 
havde regnet med, og at dette sætter høje 
krav til sygeplejerskernes �eksibilitet.

Forholdet mellem menneske og 
teknologi
For at undersøge hvad der sker mellem 
mennesker og teknologi i selvbetjent dia-
lyse, tog vi udgangspunkt i, at en praksis 
består af tre elementer, som tilsammen 
skaber praksissen: Mening, kompetence 
og materialitet. Når en praksis udføres, 
tillægges den en mening af dén, der ud-
fører praksissen, samtidig med at der er 
forbundet et sæt kompetencer, der påvir-
ker praksissen i en given retning. Til sidst 
indgår der også et element af noget fysisk 
- en materialitet - som i dette tilfælde er 
dialysemaskinen med alt dens tilbehør, 
samt de fysiske rammer for behandlin-
gen. Dykker vi ned i disse elementer, bli-
ver det klart, at hvad der i det umiddel-
bare besøg på afsnittet ligner den samme 

behandlingspraksis, i virkeligheden er en 
praksis, der er meget forskellig fra bruger 
til bruger.

Vi bad brugerne vise os, hvordan de kob-
ler sig til maskinen, og imens snakkede vi 
med dem om deres sygdom og behand-
ling. Brugerne på det selvbetjente dialyse-
afsnit var enormt imødekommende, og vi 
var overraskede over, hvor hurtigt de åb-
nede op for selv meget personlige emner 
omkring deres sygdom og behandling.

Netop denne åbenhed viste os, hvor stor 
en forskel der er på meningstillæggelsen 
af den selvbetjente dialysebrugerne imel-
lem. For nogle brugere er det vigtigt at 
behandle sig selv, fordi det giver en form 
for kontrol. Jo mere viden de har, desto 
mere kan de selv vurdere deres behand-
ling. Eksempelvis var det vigtigt for nogle 
brugere at udfordre fagpersonalet med 
viden om, hvad der fungerer bedst i de-
res speci�kke behandling. Andre brugere 
derimod fulgte alene sygeplejerskernes 
instruktioner, og her blev meningstillæg-
gelsen “bare det virker”.

At følge med i hvordan brugerne kob-
ler sig til maskinen gav et stort indblik 
i, hvordan kompetencerne hos brugerne 
også er forskellige. Igen var der stor for-
skel fra de brugere, der med sikker hånd 
satte hele maskineriet op på ingen tid 
samtidig med, at de kunne fortælle om alt 
fra osmosen i dialyse�lteret til funktio-
nerne på den tilknyttede computerskærm 
og stikke sig selv i armen uden besvær - 
til de brugere, der med stor koncentration 
måtte gennemgå hvert et punkt i dialysen 
for at huske det hele. Sidstnævnte brugere 
er bestemt i stand til at varetage selvbe-

tjent dialyse, men det viser, hvor stor for-
skel der er i behandlingen fra bruger til 
bruger.

Sygeplejerskens rolle skal være 
fleksibel
Netop denne forskellighed i meningstil-
læggelse og varierende kompetenceni-
veau gav udtryk for, at der var mere i spil 
for brugerne end blot muligheden for at 
behandle sig selv. Vi så eksempler, hvor 
maskinen drillede brugeren, der reage-
rede med irritation mod apparatet og de-
signet, og sygeplejersken opfangede den-
ne irritation og reagerede med den helt 
rigtige blanding af humor og omsorg. 
Episoden illustrerer, hvordan brugeren 
havde brug for et kort øjeblik ikke blot 
at være bruger, men at være patient med 
den hjælp og omsorg, der hører med. 

At brugerne er så forskelligartet en gruppe 
viser et behov for stor �eksibilitet på det 
selvbetjente dialyseafsnit, og her blev det 
ligeledes klart, at sygeplejerskens rolle må 
omfatte høj �eksibilitet, som i eksemplet 
ovenfor, hvor sygeplejersken hurtigt skif-
tede rolle fra en pædagogisk hjælpende 
hånd på sidelinjen til den omsorgsfulde 
rolle, der kendetegnes ved det klassiske 
dialyseafsnit.

Forskellen på brugerne er stor, og det er 
vigtigt for at sikre alle den gode behand-
ling, at sygeplejerskerne på denne måde 
formår at læse situationen og agere deref-
ter. De brugere, der ikke har overskuddet 
til at udfordre fagpersonalet eller optimere 
egen behandling, må ikke riskere en rin-
gere dialysebehandling, og netop dette 
sikrer sygeplejerskernes høje �eksibilitet 
på afsnittet.

NYRENYT • NR. 4 • DECEMBER 2016 33

SOM EN SOMMERFUGL
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Mød Nyreforeningens sekretariat
Nyreforeningens sekretariat har fået nye åbningstider på hovedtelefonen. Vi tager fremover telefonen tirsdag – torsdag kl. 10-15. 

Vi vil gerne opfordre dig til at ringe direkte til den medarbejder, du skal tale med. Herunder kan du se, hvem der arbejder i sekretariatet og hvad vi 
arbejder med. Du finder altid vores opdaterede kontaktoplysninger på www.nyreforeningen.dk/kontakt.

Hvis vi er optagede, når du ringer, så send en mail eller læg en besked på telefonsvareren. Vi bestræber os på at vende tilbage inden for to hverdage.

Klinikchef
Birthe Nielsen
Telefon: 50 93 59 41

Mail: 

dialyse@nyreforeningen.dk

• Dialyseklinik i Skallerup

•  Udlejning af feriehuse i 
Skallerup og Grønbæk

•  Lån og bytte af dialyse 

maskiner

Direktør
Sven Gerner Nielsen
Telefon: 22 60 20 11

Mail: sgn@nyreforeningen.dk

• Politik
• Fundraising

• Økonomi
• Forskning

• Arv

Socialrådgiver + souschef
Jan Jensen

Telefon: 50 93 59 50

Mail: jj@nyreforeningen.dk

• Rådgivning

• Kurser og konferencer

• Undervisning
• Legater

• HR

• Sekretariatets daglige drift

Kommunikationskonsulent
Karina Ertmann Krammer

Telefon: 41 19 51 00

Mail: kek@nyreforeningen.dk

• Hjemmeside

• Medlemsbladet Nyrenyt

• Pjecer og publikationer
• Presse

Konsulent

Maria Helene Olesen

Telefon: 50 93 59 48

Mail: mho@nyreforeningen.dk

• Medlemsadministration
• Lotteri
• Ferie i udlandet

SANDT ELLER FALSK?
Vi ser tilbage på året der gik i Nyreforeningen med en lille konkurrence. Men der har været nisser på spil. De har fordrejet 
nogle af udsagnene, og nu har vi brug for hjælp til at opklare, hvilke udsagn, der er sande og hvilke der er falske.

1. En amerikansk nefrolog har udviklet et transportabelt dialysebælte.
2. Du kan sagtens blive organdonor, selvom du er over 70 år.
3. Nyreforeningens medlemskontingent stiger pr. 1. januar 2017 til 3.000 kr. årligt.
4.  Folketinget har vedtaget en lov pr. 1.7.2016, som siger, at alle kriminelle, som er idømt en fængselsdom på over 5 års fængsel, skal 

være organdonor.

5. Nyreforeningen har udviklet en app, som gør det nemmere at vælge den dialyseform, som passer bedst til dig.
6. Nyrenyt er nu blevet 100 % biologisk nedbrydeligt.
7. Kronprinsesse Mary blev på Nyreforeningens landsmøde i maj 2016 valgt som formand for Nyreforeningen.
8. Nu kan du få centerdialyse på Fanø.
9. Sex er effektiv medicin mod nyresten.
10. Nyreforeningens sekretariat er flyttet til nye lokaler i Aalborg.

Vi sætter 3 supergavekort a 400 kr. på højkant. Vi trækker lod blandt alle rigtige besvarelser.

Send dit svar i en mail til mail@nyreforeningen.dk eller med posten til Nyreforeningen, Blekinge Boulevard 2, 2630 Taastrup. 
Vi skal have dit svar senest den 20. december 2016 kl. 12. Husk at sende navn og tlf.nr. med. Vinderne udtrækkes den 

20. december og får direkte besked.
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Forretningsudvalget

Landsformand

Jan Rishave 
Tlf.: 62 21 52 52
E-mail: jan.rishave@gmail.com

Næstformand
Malene Madsen
Tlf.: 40 52 56 62
E-mail: malenejm@gmail.com

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

Karin Wermuth 

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

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

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

Vibekeea O. Jensen
Tlf.: 22 53 20 75
E-mail: vibekeea@stusgaard.dk

Hanne Hedegaard

Tlf.: 26 50 60 92
E-mail: hedegaard.hanne@mail.tele.dk

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

Lokalkredse

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

Viborg • Ove Jakobsen  
Tlf.: 20 93 25 81 
E-mail: ovejak@webspeed.dk 

Østjylland •  Ann Bellis Hansen  
Tlf.: 28 89 76 96
E-mail: hansenann@hotmail.com

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

Sydøstjylland • Rita Bruun 
Tlf.: 21 78 76 43
E-mail: erbruun@gobel.dk

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

Sønderjylland • Edith Nielsen 

Tlf.: 41 42 36 21
E-mail: edithnielsen@danbonet.dk

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

Vestsjælland • Vibekeea O. Jensen 
Tlf.: 22 53 20 75
E-mail: vibekeea@stusgaard.dk

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

Roskilde • Jesper Drygaard  
Tlf.:27 28 47 16 
E-mail: jesper@1-design.dk

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

Københavns omegn • Lis Videbæk  
Tlf.: 46 56 14 54
E-mail: lv.flong@webspeed.dk
Kbh/Frederiksberg • Bo Frahm 
Tlf.: 23 21 46 01
E-mail: frahm@vip.cybercity.dk

Bornholm • Steen Espensen  
Tlf.: 30 11 14 70
E-mail: jegerdengladenisse@gmail.com

Færøerne • Jórun Høgnesen   

Tlf.: +298 45 54 50 
E-mail: jorunh@post.olivant.fo

Sekretariatet
Direktør

Sven Gerner Nielsen
Direkte nummer: 22 60 20 11
E-mail: sgn@nyreforeningen.dk

Souschef + Socialrådgiver
Jan Jensen
Direkte nummer: 50 93 59 50
E-mail: jj@nyreforeningen.dk

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

Konsulent

Maria Helene Olesen
Direkte nummer: 50 93 59 48
E-mail: mho@nyreforeningen.dk

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

Nyrelinien
Ungekoordinator og transplanteret
Alexander Riis-Nielsen
Tlf.: 27 21 74 35 

Blev nyresyg som ung 
Susanne Larsen
Tlf.: 28 72 71 97 (hverdage efter kl. 15)
Nyrestenspatient 
Allan Nielsen
Tlf.: 22 61 92 42

Nyrestenspatient og transplanteret 
Leila Veith Møller
Tlf.: 86 40 25 74

Pårørende 
Karen Marie Riis
Tlf.: 21 62 08 91

Pårørende og donor 
Anne-Dorthe Frahm
Tlf.: 41 11 81 74 (hverdage efter kl. 18  
og weekend) 

Donor 
Daniella Emilie Siintra
Tlf.: 50 52 48 49 (hverdage)
Transplanteret 4 gange
Ann Bellis Hansen 
Tlf.: 28 89 76 96

Cystenyrer
Preben Glue 
Tlf.: 25 63 88 07 (eftermiddage)
Cystenyrer og transplanteret 
Jan Thøgersen
Tlf.: 61 46 64 27

Alport Syndrom 
Justin Corfitzen
Tlf.: 21 47 87 53

Ukendt, arvelig nyresygdom 
Anne Mette Daa Natorp
Tlf.: 51 94 97 37 (tirsdag og torsdag kl. 16-18)
Stor erfaring med at rejse med dialyse
Jørgen Hansen 
Tlf.: 42 64 63 53

Stor erfaring med at rejse med dialyse
Jette Thaarup 
Tlf.: 22 81 46 78

Læs mere på www.nyreforeningen.dk/nyrelinjen

Nyreforeningen
Blekinge Boulevard 2 

2630 Taastrup

Træffetid: tirsdag-torsdag kl. 10-15

Tlf.: 43 52 42 52

Giro nr.: 927-2100

E-mail: mail@nyreforeningen.dk

www.nyreforeningen.dk

Kontaktoplysninger



Cilles blog 
– om livet med dialyse og diabetes
Dette er ingen manual men jeg husker 
hvordan jeg i starten savnede en masse 
information om hvad andre gjorde – så 
dette er mere en dokumentar om mit liv 
og hvordan jeg lever.

Mit navn er Cille Schmidt, er uddannet 
indenfor reklame og har i mange år arbej-
det i reklamebranchen indtil jeg blev syg. 
Jeg har ha� diabetes 1 siden jeg startede i 
gymnasiet og da jeg havde arbejdet nogle 
år i reklamebranchen begyndte jeg at få 
forhøjet blodtryk. Samtidig begyndte jeg 
at få laserbehandlinger på øjnene – de sid-
ste par år har der dog alligevel været blød-
ninger på øjnene.

Da mine nyrer stoppede med at virke, 
kom jeg i p-dialyse i natmaskinen mens 
jeg arbejdede og da jeg stoppede med at 
tisse, kom jeg i hæmodialyse. Til at starte 

med havde jeg kateder indtil jeg �k nok 
af infektioner og �k en �stel. I dag sætter 
jeg selv min maskine op og lægger mine 
�stelnåle.

Jeg står på den nyreliste til en kombineret 
operation med en ny nyre og en ny pan-
creas. 

Bloggen kommer også lidt omkring rejser, 
kost og motion da det er en vigtig detalje i 
forhold til dialyse. 

Sidst men ikke mindst bor jeg sammen 
med min mand Steen, som jeg mødte i 
dialysen og som også er dialysepatient og 
er selfcare-patient. Vi har boet sammen i 
6 år.

Håber at I vil følge mig på  
www.cilleschmidt.dk.


