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Jesper Jansen pa 67 ar cykler tvaers over USA efter sin nyre-
transplantation. Laes hans historie pa side 6-8.

Laes bl.a. om: Dit barn har ret til sygeundervisning ¢ Landsmgde 2017 ¢ Vihylder de levende donorer
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Hvorfor debatterer vi formodet samtykke?

I 1964 blev den forste danske nyre-
transplantation gennemfert fra en do-
nor, der var hjerteded. Frem til 1990,
hvor hjernededskriteriet blev indfert,
kunne man kun transplantere nyrer,
fordi de ikke er s folsomme over for
den iltmangel, der opstar i kroppen,
nar en persons hjerte holder op med
at sla. Med hjernededskriteriets indfe-
relse blev det imidlertid muligt ogsa at
transplantere andre organer som hjer-
te, lunge og lever. For 1990 havde vi i
Danmark nyrer nok til de patienter, der
treengte til en transplantation, men det
blev @ndret ved hjernededskriteriets
indforelse.

Omkring hjernededskriteriets ind-
forelse opstod diskussionen om dan-
skernes holdning til organdonation. I
1990 var holdningen blandt danskerne
ikke seerlig positiv. Derfor var Nyrefor-
eningen primus motor i opstarten af
”Transplantationsgruppen’, hvis formal
var at oplyse befolkningen om organ-
donation. Det var transplanterede, der
oplyste om organdonation og Nyrefor-
eningen har stdet i spidsen for denne
organisation, indtil den blev lagt ind
under Dansk Center for Organdona-
tion i 2015.

Danskerne er positive — og

de skal tilskyndes til at tage
stilling

Danskernes positive holdning til or-
gandonation er steget fra 30 % i 1995
til 87 % i dag. En udvikling, som Nyre-
foreningen har haft en stor andel i, da vi
har vaeret med til at oplyse gennem alle
arene. Det er pa trods af den positive
holdning ikke lykkedes at f& mere end
omkring 20 % af befolkningen til at re-
gistrere sig i Donorregistret. Det er dog
ikke det vigtigste for mig, da diskussio-
nerne omkring kekkenbordet hjemme
hos folk er bedre. Her lerer man hinan-

dens holdning at kende, hvilket gor det
meget lettere at tage en beslutning i den
svere situation, nar ens kaere er hjerne-
ded. Man har hert den dedes holdning
pé forhand.

12014 vedtog Folketinget en handlings-
plan for organdonation med 23 forslag
til at forbedre Danmarks donorrate.
Langt de fleste forslag gik pa forbed-
ringer i sygehusvaesenet, hvor eksperter
skulle hjelpe ved donationsforlgb, af-
delingerne skulle leere af hinanden og
der skulle sattes ind allerede ude i am-
bulancerne - alt sammen noget der kan
andre antallet af organer til donation i
langt hejere grad, end antallet af dan-
skere der er registreret i Donorregistret.

OUH har vist vejen og nedsat en gruppe
bestédende af alle chefer, der er relevante
i forbindelse med organdonation. Det
betyder, at "Programledelsen” har faet
sat speciel fokus p& organdonation. Det
har allerede givet store resultater. Fra
2015 til 2016 er der sket en stigning af
afdede organdonorer pa 72 %, hvilket
svarer til at OUH i 2016 har transplan-
teret 52 patienter med nyrer fra afdede
donorer mod 33 patienter i 2015. Fokus
har specielt veeret pd opmarksomhed
pé potentielle donorer pa afdelingerne,
det praehospitale system samt den svee-
re samtale. Det kunne Rigshospitalet
godt tage ved leere af!

Et punkt i handlingsplanen gik imidler-
tid pa oplysning af befolkningen. Her
besluttede Folketinget — efter bl.a. Ny-
reforeningens anbefaling — at pavirke
danskerne til at tage stilling ved hjzlp af
“nudging”. Nudging betyder, at man til-
skynder dem, der ikke har taget stilling,
til at gore det. Eksempelvis nar man
tager korekort, logger ind pa borger.dk
eller lignende. Og man skal opfordres
lgbende, indtil man tager stilling. Det

er denne holdning, vi i Nyreforeningen
hidtil har holdt fast i, og for mig er det
vigtigt at bakke op om den beslutning,
som Nyreforeningen har veret med til
at udforme.

Etiske dilemmaer bor droftes
Der er en rekke etiske dilemmaer for-
bundet med organdonation, blandt
andet spegrgsmalet om, hvem der skal
bestemme over en afded persons krop.
Etisk Rad papeger i sin anbefaling om
organdonation, at man ma forholde sig
til, hvad der er respektfuld behandling
af den dedes krop. Samtidig med sor-
gen skal de parerende tage stilling til
eventuel organdonation, og om det kan
forenes med en respektfuld behandling
af deres afdede familiemedlem.

Jeg onsker, at vi selv kan bestemme, om
vi vil veere organdonor - og jeg me-
ner, det er rimeligt, at vi lebende beder
voksne danskere om at tage stilling til
organdonation. Informeret samtykke
er bedre end en lov, hvor vi alle auto-
matisk er organdonor, nér vi bliver 18
ar. Jeg synes ogsa, at de pargrende skal
sporges, da det ellers er en umulig si-
tuation for sundhedspersonalet at kore
afsted med en hjerneded person, mens
de péargrende keemper imod. De etiske
sporgsmal er svere, nar det drejer sig
om organdonation.

Den tidligere sundhedsminister Sophie
Lghde har bedt Etisk Rad om at tage
stilling til indforelse af formodet sam-
tykke i lobet af 2017. Jeg gleeder mig til
at hore Etisk Rads anbefaling.

Nyreforeningen accepterer bade for-
modet samtykke og informeret samtyk-
ke. Begge metoder er gode i forbindelse
med organdonation, men jeg mener, at
metoden med nudging og informeret
samtykke, er den bedste.



Indhold

Kort nyt
6 Portraet: Tveers over USA pa cykel — med en ny nyre
PARARENDE
9 Hej pargrende - godt du er der

Du kan ggre
en forskel, nar 10
sygdommen
rammer 12

Pargrende s. 9 15

Mad s. 12-13

28 Landslotteriet starter - stgt, spil og vind

Ungs. 29

KOLOFON

REDAKTION

Jan Rishave, ansvarshavende redaktor.

REDAKTIONSUDVALG

Jan Rishave, Anna Kronborg Haar, Helle Wilmann
Sendergaard, Charlotte Schmidt, Anne Dorte Rosenkvist,
Gunner Nielsen og Karina Ertmann Krammer

REDAKTIONELLE BETINGELSER
Redaktionen forbeholder sig ret til at redigere og
afkorte indsendte manuskripter pa mere end 1.000

ord. Forkortede artikler bringes kun med forfatterens
forudgaende accept.

Kun artikler underskrevet af landsformanden udtrykker
foreningens officielle holdning. Der kan frit citeres fra
bladet med tydelig kildeangivelse - hele artikler dog kun
efter aftale med forfatteren.

ISSN: 2246-0659

Det sker lokalt

Afliv myterne om mad til nyresyge
14 Syge bgrn har ret til sygeundervisning
Landsmgde 2017

18  Arsberetningen

22 Sadan kan du stgtte Nyreforeningen
24 Medlemskurser i fordret

25 Invitation til donordag

26 Jorden rundt som dialysepatient

27 Derfor rejser jeg med Nyreforeningen

29 De irriterende foraeldre
30 Dialyse pa Fang

34 Opslagstavlen — her kan du blive frivillig
35 Kontaktoplysninger

FORSIDEFOTO
Privat foto
LAYOUT, GRAFIK & TRYK
KLS PurePrint A/S
OPLAG
4.400

cradlefocradle
DEADLINE
for naeste Nyrenyt: PurePrint® by KLS
24. april 2017. TR

Naste nummer af Nyrenyt
udkommer den 1. juni 2017

Materiale kan sendes direkte til:
mail@nyreforeningen.dk

32 Er det muligt at forebygge genindlaeggelse af xldre
i heemodialyse?

Hendes Kongelige Hgjhed
Kronprinsesse Mary,
protektor for Nyreforeningen
Foto: Steen Evald



> kort nyt ‘

Stgt Nyreforeningen nar
du handler pa nettet

Brug dine penge med omtanke - stot
Nyreforeningen gratis, nar du hand-
ler p& internettet. Nyreforeningen
samarbejder med BNicer, hvilket be-
tyder at nar du handler i webbutikker
via BNicer, s gar der automatisk en
procentdel af kebet til dit foretrukne
velgorende formél - f.eks. Nyrefor-
eningen. Og det er vel at maerke uden
ekstra omkostninger for dig.

Sé& hvorfor ikke gore en forskel, nar du
alligevel handler pa nettet?

Lees mere pa www.bnicer.com.
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Organdonation i Danmark 2016

Afdede organdonorer: 89
Patienter transplanteret med organer
fra afdede donorer: 271

Gennemsnitligt antal organer anvendt
pr. donor: 3,5
Alder pa organdonorer: Aldste donor

var 86, 43 % af donorerne var over 60 ar

0g 22 % af donorerne var over 70 ar.

380 mennesker i alt fik et nyt organ
i lobet af 2016:

29 fik et hjerte

59 fik en lever

29 fik lunger

263 fik en nyre

(heraf 109 fra en levende donor)

Kilde: Scandiatransplant.org

Nyresvigt
kan give
diabetes

Det er velkendt, at diabetes kan
forarsage nyresygdom, men at
nyresygdom kan forarsage dia-
betes er nyere viden.

Forskerteamet bag denne un-
dersggelse undrede sig over, at
omkring halvdelen af alle ny-
resyge har forhejet blodsukker.
Derfor udferte de eksperimen-
ter pa mus, hvor de kunne se
en forverret evne til at udskille
insulin fra bugspytkirtlens beta-
celler, som man ser det hos dia-
betikere.

Det viser sig, at det er urinstof,
som ophobes i blodet, nar ny-
rerne svigter, der angiveligt er
arsag til denne forveerring. Der
er imidlertid behov for flere
studier for at teste, om det ogsa
gaelder mennesker.

Kilde: Studiet er publiceret i
Journal of Clinical Investigation,
august 2016.

Se og forny dine recepter i app’en
’"Medicinkortet’

Med appen Medicinkortet kan du fa overblik over din medicin og forny recepter uden at ringe
til din leege forst. Du kan ogsa se, hvor mange medicinudleveringer, du har tilbage pa din re-
cept. Appen, som er udviklet af Sundhedsdatastyrelsen, giver adgang til medicinoplysninger
fra det Feelles Medicinkort (FMK).

Brug Medicinkortet-app’en til at:
* Se hvor mange udleveringer, der er tilbage pé en recept.
* Bede din lzege om at forny recepter pa medicin, som du aktuelt er i behandling
med.
* Se den medicin, du allerede har faet udleveret pa apoteket.
* Se oplysninger om egne bgrns medicin.
Hent Medicinkortet-appen i Google Play eller App Store.
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Nyrekonference om diagnoser og forskning

Cirka 80 mennesker var samlet til Nyreforeningens arlige kon-
ference for sundhedspersonale i Nyborg den 25. januar. Der var
opleg fra leger om diagnoserne glomerulonephritis, cystenyre
og diabetisk nyresygdom og den seneste forskning indenfor

...det taler vi om p3 faCEbOOk

e Hvad har | gjort for at informere skolen om jeres barns nyresygdom? Og har |
givet de andre foraeldre og bgrn besked?

Er der nogen af jer, der har faet fjernet den ene nyre, som kan fortaelle hvordan |
havde det bagefter og om | har nogen gener ved, at der kun er en nyre?

Hvordan afvikler I, der har en § 56-aftale, jeres sygefraveer? Jeg ved ikke, hvordan
jeg skal forholde mig, sa jeg vil gerne hgre, hvordan andre gar.

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

disse. To patienter satte ord p&, hvordan det er at leve med hhv.
cystenyre og diabetisk nyresygdom. Der var ogsa et oplaeg om
genetik, som har indflydelse pa dem, der har arvelige nyresyg-
domme i familien.
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Jesper Jansen cyklede i gennem-
snit 52 km om dagen. Dog cyklede
han ikke hver dag.

Den dag, hvor han cyklede
leengst, blev det til 99 km.

Ruten er i alt naesten 4.000 km
lang. Jesper stoppede ca. 800 km
for malet.

Jesper tomlede ca. 800 km, pri-
mert pga. vejrforhold han ikke
kunne cykle i.

Har du lyst til at fa mere at vide om
at cykle i USA, er du velkommen
til at kontakte Jesper pa jesperjan-
sen@yahoo.dk
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Jesper Jansen er 67 ar. 1 2015 cykler han flere tusinde kilometer ad den ikoniske
'Route 66’, som slanger sig tvaers gennem USA mellem Chicago og Los Angeles. Jes-
pers cykel og oppakning vejer i alt 45 kg, og sa er der den lille ekstra passager, som er
med til at ggre det hele muligt: Jespers nye nyre.

AF KARINA ERTMANN KRAMMER, KOMMUNIKATIONSKONSULENT

Du kender maske Route 66 fra film som
Thelma & Louise, Easy Rider eller tegne-
filmen Biler. Vejen er et amerikansk ikon,
og mange rejser pa en slags pilgrimsrejse,
typisk pa motorcykel, ad denne vej. Knap
s& mange veelger at cykle ruten, og derfor
er Jesper da ogsé et seersyn pé vejene. "Du
ma ikke veere rigtig klog” - herer han ofte
pé sin tur. Til gengeeld er der ogsa en vis
respekt om en mand, som cykler - helt
alene og pa en ganske almindelig cykel.
"Det er ret fedt for ens forfeengelighed,
nér unge mennesker jeg megder behandler
mig som en rockstjerne, giver mig high
five og vil fotograferes med mig - fordi
jeg cykler den rute, som de fleste tilbage-
leegger i bil eller pa motorcykel,” forteller
Jesper.

At cykle lange distancer i det store land
er ikke nyt for Jesper. Han har tre gange
tidligere cyklet gennem USA, bl.a. fra San
Diego til Florida. Han var dog ikke helt
overbevist om, at det skulle lykkes en fjer-
de gang, da han for fem ar siden havde sin
faste gang péa dialyseafdelingen. ”Teenk
at det igen skulle blive muligt for mig at
cykle i det Amerika, jeg holder s meget
af;” siger Jesper og sender en taknemme-
lig tanke til de ukendte danskere, der lod
en nyre fra deres afdede familiemedlem
donere til en nyresyg, som tilfeldigvis
blev ham. Nyren fik han i 2011, og den
genvundne nyrefunktion far ikke lov at
ga til spilde i Jespers krop. "Nyren holder
ikke evigt, sa det er jo om at fa brugt den,
mens man kan,” som han siger.

Og det kreever sin mand - og sin nyre — at
tage pa sddan en tur, selvom man er vant
til at sidde pa en cykel.

Blaest, bakker og 30 grader

i skyggen

Jesper cykler gennem 8 stater med meget
varierende landskab og vejrforhold. Det
er bdde smukt og barskt. Han cykler gen-
nem orken, bakker og omrader med risiko
for bade stovstorm og tornado. Han cykler
pa dage, hvor temperaturen er pd den helt
forkerte side af 30 grader. I skyggen. Og
med en luftfugtighed, vi ikke er vant til her-
hjemme. Han cykler i bleesevejr, hvor han
neesten star stille pa cyklen. Pa dage som
disse bliver man glad for de sdkaldte “trail
angels” - mennesker i bil som samler en op,
nar vejret eller forholdene gor cykling umu-
ligt. ”Jeg blev pa et tidspunkt samlet op pa
motorvejen, hvor det stormede sa meget,
at jeg ikke kunne cykle. Bilisten kerte mig
til den neermeste by. Det skete et par gange,
og her er den amerikanske geestfrihed og
hjeelpsomhed guld veerd,” fortaeller Jesper.

Og nogle dage skal man bare ikke op pa
cyklen. ”En af dagene blaeste det sa vold-
somt, at jeg helt opgav at cykle. En af mine
leveregler er, at man ikke skal heenge med
hovedet, nir man star i lort til halsen. Det
provede jeg sd pé at lade veere med,” siger
Jesper.

Cykl med Jesper

Jesper Jansen arrangerer cykelture
for medlemmerne i kreds Kaben-
havn/Frederiksberg. Hold gje med

kredsbladet, hvor cykelturene an-
nonceres, hvis du kunne tenke dig
at cykle med.

; -'I""""f.l

Den gamle Route 66 snor sig gennem
landskabet tveers over USA. Gennem byer
som engang var fyldt med butikker, restau-
ranter og moteller, men som nu mest af alt
minder om spogelsesbyer. Der er nemlig
sidenhen anlagt en ny vej. Det er en mo-
torvej, og her har man jeevnet bakkerne og
skabt en mere lige streekning gennem lan-
det. Motorvejen er lagt udenom de min-
dre byer, som derfor har lidt voldsomt af
butiksded, fraflytning osv. Restauranterne
er udskiftet med fastfood-kaeder, og motel-
lerne har set bedre tider. For en forfalds-
romantiker som Jesper er det speendende.
Men selv for Jesper bliver nogle af motel-
opholdene en udfordring.

”Jeg overnatter pa moteller. Den aller-
billigste af slagsen. Der hvor man bliver
medt med et skuldertreaek, hvis airconen
lugter feelt af skimmelsvamp eller wi-fien
ikke virker. I Missouri er motellerne rig-
tig billige, og jeg bor pa verelser med
oliepletter pa gulvteppet, en svag duft af
olsjatter og tobak, gledehuller i lagnerne
etc. P4 disse moteller fandt jeg det klogest
at sove i min sovepose,” forteller Jesper.

Flere steder er det ikke muligt at cykle pa
den gamle rute, og Jesper mé i stedet cyk-
le i ngdporet pa selve motorvejen. Faktisk
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cykler han p& motorvejen cirka halvdelen
af turen. Det er ganske lovligt i USA, men
kreever selvsagt lidt overvindelse.

Og der er flere ting pa sddan en tur, som
kreever Jespers overvindelse. "Nar jeg
cyklede, sogte jeg efter diskrete buske,
som kunne bruges som herretoilet. Det
gik ganske fint, men en dag da jeg kom
ud pé vejen igen efter at have besagt en
busk, ndede jeg lige at se en slange pile
afsted. Lige ind i buskadset, jeg netop var

“En af mine leveregler
er, at man ikke skal
henge med hovedet,
nar man star i lort
til halsen.”

kommet fra. Jeg er ikke ligefrem glad for
slanger. Senere var det s& en modbyde-
ligt stor sort beharet edderkop pa stor-
relse med min héndflade, som var ved at
spende ben for mig i buskadset,” husker
Jesper.

Jesper overvejer da ogsd et par gange,
hvad i alverden han egentlig har gang i,
men han fortryder aldrig. "Hvor er det
dog alligevel fedt at slippe sin indre no-
made ud af skabet. Trods al besveret.
Fordi der trods monotonien hele tiden
sker noget nyt,” siger han.

Mennesker mgdes
“Motorcyklister er ligesom folk med
hund. Du skal bare sige noget psent om

Uddrag af rejsebrev #1: lllinois / dag 13 / tilbagelagt 377 km

”I morges havde jeg et voldsomt skaenderi mellem min krop og mit hoved. Krop-
pen insisterede pa, at nu var det kraftedeme pa tide at flade helt ud. Hovedet ville
videre, der var jo kun 1 eller 2 dage til Mississippi. Kroppen fik sin vilje”

Uddrag af rejsebrev #2: Texas / dag 42 / tilbagelagt 1.777 km

“Men ellers flyder dagene bare ind mellem hinanden. Hvor var jeg i gar? For en
uge siden? Aner det ikke. Ma forst tjekke mit kamera. Indtrykkene er sa mange,
at min harddisk gér i informationsoverflow. Det eneste, jeg har styr pa, er: Hvor
er jeg lige nu. Hvor skal jeg hen. Har jeg kreefter til det. Hvor kan jeg fa noget at
spise. Hvor kan jeg sove. Og ret sa vigtigt, hvor er den nzeste diskrete busk, jeg kan
bruge som herretoilet.”

Uddrag af rejsebrev #3: Arizona / dag 62 / tilbagelagt 3.184 km
”Jeg kan godt lide at blive konfronteret med, at jeg bare er en lille bitte én i et uen-
deligt stort univers, som har eksisteret i milliarder af ar. Maske noget spirituelt.
Den folelse fik jeg i hvert fald, da jeg stod pa kraterkanten efter et meteornedslag
for 50.000 ér siden. Det skulle have vaeret en sag pa 50 tons, der med mere end
40.000 km i timen havde haft et frontalsammenstad med Moder Jord. Hullet er
halvanden kilometer i diameter og sa dybt, at 5 x Rundetarn stillet ovenpé hinan-
den knap nér op til kraterkanten?”

motorcyklen, s& er man bedste venner og
du far hele deres livshistorie. Sédan med-
te jeg en masse spandende mennesker fra
bla. Tjekkiet, Tyskland og Brasilien,” for-
teeller Jesper.

Mange af Jespers oplevelser stammer fra
de mennesker, som han meder pa sin vej.
Der er delfintreneren fra det amerikanske
forsvar, som treaener delfiner til at samle
raketstumper op efter provesprengninger
i havet. Der er brandmendene, som sam-
ler ind til mennesker med muskelsvind,
et segtepar fra Schweiz som cykler jorden
rundt, en brite som har arbejdet som me-
kaniker og repareret tanks, og som nu cyk-
ler ruten for “at blive menneske igen” - og
mange flere. Hele Amerika passerer forbi
pa den gamle vej. Lige fra de slanke de-
signerklaedte typer i dbne sportsvogne, til
dem i overstorrelse i skramlede pick-ups.

Grand Canyon bliver sidste stop
Ligesom det ikoniske Grand Canyon blev
sidste stop for Thelma & Louise, bliver det
ogsa Jespers sidste — dog knap sé definitivt.
Det bliver slutningen pa hans rejse tveers
over Amerika. “Jeg tabte naesten vejret
ved synet, og det var ikke bare pa grund
af den iltfattige luft i 2,3 kilometers hejde.
Det er stort nok, nu kan jeg godt tage hjem
- teenkte jeg. Og jeg var met. Dejlig stop-
met af indtryk og oplevelser. Og lad mig
bare vere helt rlig: Jeg var ogsa rovtreet
af al den vind”

Jespers plan var at na hele vejen til Los An-
geles, men han stopper ca. 800 km for ma-
let. "De sidste kilometer er gennem orken,
pa motorvejen i et forfeerdeligt bleesevejr.
Jeg bilder mig ind, at jeg godt kunne have
gjort det, men det havde ikke veret sjovt,”
forklarer Jesper.

Men hvad s nu - traekker de amerikanske
landeveje igen?

”Jeg har svoret en dyr ed p4, at Route 66
bliver min definitivt og absolut sidste cy-
keltur i Amerika. Jeg har - alt inklusive -
veeret i 31 af de forenede stater. Det ma for
pokker da veere nok. Eller hvad...”
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PARGRENDE

Du kan ggre
en forskel, nar
sygdommen
rammer

Hej pargrende

Nar sygdom rammer kan du gere en forskel for din neermeste.
Som pargrende har du mulighed for at bidrage til et godt forlgb
— fra de fgrste symptomer til endt behandling. H

PARBRENDE

Send
HEJ p

Send en sms med HEJ P til 1999 og deltag i et lille forlab. Sa til 199
far du en sms hver anden dag over de kommende to uger med 9

inspiration til vigtige samtaler og konkrete rad til, hvordan | far det (alm. sms takst
bedste ud af jeres mgde med sundhedsvaesenet. )

Godt du er der!

www.godtduerder.dk P ! Bg&iﬁf&'ﬁﬁi?{é’é Tryg Fonden
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Det sker lokalt i

Nyreforeningen

Nordjylland. ...
Kredsformand: Gunner Nielsen, tlf. 98 38 33 72,

mail: gunner.nielsen@gmail.com.
www.nyreforeningen.dk/nordjylland

Kom og hgr om hvordan det gik med 2 forsknings-
projekter samt om “nyrevenlig” mad
Laege Jesper Mosegaard Rantanen forteller om resultaterne fra
forskningsprojektet: “Fiskeolies effekt pa hjerterytmen”

Sygeplejerske Vibeke Nymark Jensen og Sygeplejerske Hanne
Agnbholt forteller om resultaterne for forskningsprojektet: ”Pa-
rorendes forventninger og behov for inddragelse i patientforle-
bet til den voksne patient med kronisk nyresygdom.”

Diztist Nanna Heeg Juhl Carton forteeller om nyrevenlig kost
og livsstil for nyresyge og andre interesserede.

I pausen vil der vaere kaffe/te/vand med smagsprover.

29. marts 2017 k1. 18.30 - ca. 21.15
Medicinerhuset 9. sal, Mgdelokale 5, Aalborg Universitetshospital
Tilmelding pa tlf. 24 64 18 61 — 98 38 33 72

Gratis entre.

Midtjylland . ...

Kredsformand: Ove Jakobsen, tlf. 20 93 25 81,
mail: ovejak@webspeed.dk.
www.nyreforeningen.dk/Midtjylland

Parorende-gruppe i Midtjylland

Enhver ved, hvor svert det er at vaere have en kronisk nyresyg-
dom, men det er ikke kun sveert for patienten. En segtefelle, en
mor og far, et barn eller bernene, og andre naere familiemedlem-
mer har det heller ikke nemt, nér et familiemedlem er nyresyg.
Derfor vil Midtjylland Kreds gerne hjzelpe de parerende i kred-
sen, der ensker at samles med andre i samme situation.

Vi vil starte en paregrende-gruppe og holder det forste indle-
dende mode lgrdag den 25. marts.

Neermere oplysninger om medetidspunkt og medested vil
fremga af det nye kredsblad, som er pa vej.

P4 det forste mede vil vi undersgge behovet for en pérgrende-
gruppe, tale om gruppens berettigelse, aftale neermere om kom-
mende aktiviteter og ikke mindst hore deltagernes onsker til,
hvad en gruppe af pargrende skal beskaftige sig med. Til at give
inspiration og fortzlle om en lignende gruppe kommer Karen
Marie Riis fra Kreds Vestjylland, hvor en parerende-gruppe har
veeret i gang i laeengere tid.

Synes du, at det kan veere en god idé at komme en smule hjem-
mefra, at f4 sygdom en smule pé afstand, og tale med andre, sd
med op til medet den 25. marts.

Onsker du flere oplysninger om planerne om en pérerende-
gruppe kan du kontakte:

Kredsformand Ove Jakobsen, tIf. 97 52 52 15 — 20 93 25 81,
mail: ovejak@webspeed.dk eller

Neastformand Ritha Almind, tlf. 86 62 07 97 - 40 46 79 32,
mail: arra@email.dk.

@stiylland ...

Kredsformand: Ann Bellis Hansen, tIf. 28 89 76 96,
mail: hansenann@hotmail.com.
www.nyreforeningen.dk/oestjylland

27. maj: Nyrernes Dag
11. juni: Sommerudflugt

Sommerudflugten i 4r gar til Grenhgj Kro med Morten Koch
Museum. Kroverten vil fortelle om stedet og det historiske
samt underholde os. Han vil ogsa forteelle om Morten Koch mu-
seet og om kartoffeltyskerne pa Alheden. Pa stedet findes ogsa
et lille flyvermuseum og museum for kartoffeltyskerne. Efter
middagen og rundgang kerer vi til Kongenshus Mindepark pé
Alheden. Her gores et lille holdt, s& vi kan danne os et indtryk af
hvordan Jylland sa ud fer i tiden. Turen gar tilbage til Grenhgj
kro til kaffe og lagkage inden hjemrejsen. Pa gensyn!

Har du glemt at bestille lodsedler?

Da vi i Nyreforeningen @stjylland ikke automatisk sender

lodsedler ud til medlemmer, skal du selv bestille. Det kan
du ggre ved henvendelse til Poul Erik Pedersen. Mail:
poep@mail.dk eller mobil: 40 17 85 28.

Vestjylland. ... .
Kredsformand: Seren Riis, tIf. 97 82 18 31,

mail: s-riis@mail.tele.dk.

www.nyreforeningen.dk/vestjylland

Sydegstjylland ...

Kredsformand: Rita Bruun, tlf. 21 78 76 43,
mail: erbruun@gobel.dk.
www.nyreforeningen.dk/sydoestjylland

20. marts: Mgde i gruppen for transplanterede fra kl. 16-18.
Tilmelding til Bjarne Kristoffersen, tlf. 20 45 10 29.

28. maj: Brunch pa Hotel Vejle Fjord. Invitation med tilmeldelse
udsendes senere, men reserver datoen.



Vores samveersgruppe for P-dialysepatienter og paregrende er
startet. Tilmeldelse til Vita Jensen tIf.: 21 75 50 34 eller til Niels
Vesthede tlf.: 20 41 30 41.

Sydvestjylland. ...

Kredsformand: Kent Thomsen, tlf. 23 64 99 82,
mail: kentoglene@hotmail.com.
www.nyreforeningen.dk/sydvestjylland

Senderjylland. ...

Kredsformand: Edith Nielsen, tlf. 41 42 36 21,
mail: edithnielsen@danbonet.dk.
www.nyreforeningen.dk/soenderjylland

15. juli: Senderborg Revy.

Kredsformand: Karin Wermuth, tlf. 31 23 37 35,
mail: trunte-1973@hotmail.com.
www.nyreforeningen.dk/fyn

27. maj: Kreds Fyn afholder Nyrernes dag
Du kan leese mere om tid og sted i neeste kredsblad, der udkom-
mer ca. den 1. april. Har du lyst til at hjelpe os pa dagen med
f.eks. uddeling af pjecer, er du velkommen til at kontakte Karin
Wermuth pa tlf. 31 23 37 35.

Bestyrelsen arbejder pt. pa planleegning af 2 nye aktiviteter her
12017. Lees mere i de kommende kredsblade.

Sidder du med en god idé til et felles arrangement eller ma-
ske et foredrag, er du meget velkommen til at kontakte en fra
bestyrelsen.

Vestsjelland ...

Kredsformand: Anne Dorte Rosenkvist, tIf. 21 47 88 05,
mail: adr@blind.dk
www.nyreforeningen.dk/vestsjaelland

Storstrommen.. ...

Kredsformand: Mogens Bo Birch, tlf. 55 34 41 07,
mail: bo-birch@mail.dk.
www.nyreforeningen.dk/storstroemmen

Roskilde. ... .

Kredsformand: Jesper Drygaard, tlf. 27 28 47 16,
mail: jesper@1-design.dk.
www.nyreforeningen.dk/roskilde

11. juni: Sommerudflugt. Laes mere pd hjemmmesiden.
Nordsjelland ...

Kredsformand: Bent Nielsen, tlf. 45 82 14 00,
mail: bellisbakken@mail.dk.
www.nyreforeningen.dk/nordsjaelland

18. april: Bowling hos Slots Bowl kl. 17.45, Kebenhavnsvej 23 i
Hillergd. Vi starter kl. 18 med 1 times bowling. Omkring kl. 19
spiser vi i restauranten. Medlemspris: 100 kr., ikke-medlem: 150
kr. Drikkevarer er for egen regning.

Tilmelding sker ved at indbetale til foreningens kasserer Han-
ne pa: Reg. 2268, kontonr.: 6886815717 senest den 10. april.

Kghenhavns omegnskreds..............................

Kredsformand: Lis Videbzk, tlf. 46 56 14 54,
mail: Iv.flong@webspeed.dk.
www.nyreforeningen.dk/koebenhavns-omegn

7. marts: Samveersgruppen mgades kl. 18.30 i Kulturhuset, Pop-
pel Alle 12, 2630 Tastrup.

4. april: Samversgruppen medes kl. 18.30, Kulturhuset, Poppel
Alle 12, 2630 Tastrup.

2. maj: Samveersgruppen medes kl. 18.30, Kulturhuset, Poppel
Alle 12, 2630 Tastrup.

28. maj: Nyrernes Dag. Neermere information kommer.

11. juni: Skovtur. SI& X i din kalender til en dejlig dag. Mere
information i neeste kredsblad.

I Kgbenhavns Omegnskreds’ samveersgruppe kan du fa en snak
med ligestillede og fa impulser til et godt liv som nyrepatient.
Hvis du har lyst til at deltage, skal du kontakte Lis Fransen p4 tlf.
61 67 36 58 eller Ifmosebuen@gmail.com.

Kgbenhavn/Frederiksberg .............................

Kredsformand: Bo Frahm, tlf. 23 21 46 01,
mail: frahm@vip.cybercity.dk.
www.nyreforeningen.dk/koebenhavnfrederiksberg

5. marts: Politimuseet — Guidet tur, Feelledvej 20, k. 11, gratis.
10. marts: Filmaften for unge, aftales via Facebook, gratis.

6. april: Keramikmaling, Gl. Kongevej 154, kl. 18, pris efter forbrug.
20. april: Nyresymposium, Rigshospitalet opg. 86, kl. 19, gratis.
27. maj: Nyrernes Dag med fest og lysteending, Kebenhavns
Rédhusplads, kl. 13-20, gratis.

Juni: Sommerhemmelighed, se mere pa Facebook, nyren.dk og
kredsbladet Ekspresnyt.

Bornholm.. ... ... ...

Kredsformand: Steen Espensen, tlf. 30 11 14 70, mail: jegerdeng-
ladenisse@gmail.com.
www.nyreforeningen.dk/bornholm

Faergerne.............. ... .
Kredsformand:

Jorun Hegnesen, tlf.
+298 45 54 50, mail:
jorunh@post.olivant.fo.

www.nyreforeningen.
dk/faeroerne
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Afliv myterne om mad til nyresyge

Nyrepatienter og deres pargrende er ofte udsat for forskellige dilemmaer omkring ko-
sten. Der er mange informationer, dels fra internettet og dels fra omgivelserne. Derfor
ser vi naermere pa nogle af de mest udbredte myter om mad til nyresyge.

AF KLINISKE DIZATISTER KATRINE MARTINS OG ANNE MARIE LOFF, HERLEV HOSPITAL

Nogle har problemer med kalium, fosfat,
salt, vaeske og hvor store meengder kod,
fisk og flerkrae de ma spise. Det er dog
langt fra alle, som skal udelade alt, og man
ber derfor altid huske pa, at jo ferre re-
striktioner jo lettere er det at spise som
alle andre. HUSK at der altid er individu-
elle hensyn at tage.

Protein er vigtigt for alle
mennesker

Protein fir man fra ked, fisk, fjerkree,
melkeprodukter, g og vegetabilske fode-
varer, f.eks. linser, torrede benner og kik-
eerter. Nar man har nedsat nyrefunktion
og ikke er i dialyse, kan man med fordel
spare pé protein. Et hejt indtag af protei-
ner er sveert for kroppen at omseette, hvor-
for der ses ophobning af karbamid. Kar-
bamid kan give ubehag i form af hudklee,
kvalme, madlede med mere.

Et raskt menneske kan fint leve af de
mengder protein, som anbefales til men-
nesker med nedsat nyrefunktion. Er man
derimod i dialyse, har man et ekstra be-
hov for protein. Dialysen, uanset dialyse-
typen, fjerner proteiner fra kroppen, nér
denne renses. Ulempen ved tab af protei-
ner kan dog opvejes af en mere protein-
holdig mad.

Protein indeholder desverre ofte fos-
fat. De fleste nyresyge skal vere forsigtige
med at spise fosfatholdig mad. Ofte, med-
mindre man er vegetar, anbefales derfor
en begraensning af meelkeprodukter, ost
og terrede belgfrugter, idet disse er seer-
ligt fosfatholdige. Det er dog ikke forbudt
at spise naevnte fodevarer, men en regule-
ring kan som oftest vaere en god ide. Vig-
tigt er det jo ogsé at der findes alternativer,
séledes at der ikke opstar mangeltilstande,
f.eks. mangel pa kalorier.

Myter om protein

ZEg er det veerste der findes for en
nyrepatient!

Nej, g er en god proteinrig fodevare.
Zggeblommen indeholder dog meget
fosfat og ber begranses, hvis man har
for hejt fosfat i blodet. Aggehviden er
en god made at fa protein pa, og sa
er indholdet af kalium og fosfat neer-
mest nul.

Gronne bonner er fyldt med fosfat!

Nej, gronne benner er som alminde-
lige grontsager og skal koges (safremt
du har kaliumrestriktion). Nar der er

begrensning pa benner er det de tor-
rede, der i lighed med kikeerter, gule
arter og linser har et hejt indhold af
blandt andet kalium.

Kerner i rugbrod er forbudt!

Nej, du méa gerne spise groft rugbrad.
I det almindelige rugbred er kernerne
malede og indholdet er det samme.
Der mé ogsa gerne veere lidt fro, f.eks.
solsikke og horfre i for smagens skyld.
Dog kan stenalderbred og Paleeobrod
ikke anbefales, da de som oftest bestar
af meget store meengder nedder, fro
og =g som indeholder meget kalium
og fosfat.

Mange ma spare pa kalium

For mange er det ngdvendigt at spare pa
indtaget af kalium. Langt de fleste far re-
guleret deres kalium ved at skeere ned pa
kaffe, meelk og juice. Er kalium stadigt
for hejt, ma man se pa de ovrige fodeva-
rer som indeholder kalium. Det kan veere
frugt og grentsager. Mange grontsager
kan skrelles, deles og koges, hvorved me-

get kalium forsvinder. Det er dog ikke helt
sd nemt med frugt. Konserves kan benyt-
tes, hvis ikke saften drikkes. Der er dog
ikke et stort udvalg af konserves og hvad
gor man sa, nar man bor alene, og man
onsker at undgé et for stort madspild?

En bakke med jordber vejer ca. 500
gram - for mange er det nok til 5 dages
frugtration. Brug 100 gram friske beer dag
et. Dag to er jordbaerrene maske allerede
ved at veere kedelige, hvorfor berrene
med fordel kan marineres i f.eks. sukker
og citron. Herudover kan bzrrene koges
til frugtgred eller fryses til en god jord-
ber-flodeis. Fast hird frugt som f.eks. ab-
ler og peerer kan bedre bevare friskheden.
Kgb kun det ind du skal bruge og undga
store poser, som er billige pa tilbud, hvis
du alligevel ikke far dem brugt. Madspild
kan veere rigtig dyrt i leengden!

Myter om kalium

Man ma ikke spise jordbeer og nye
kartofler!

Jo man ma gerne spise jordber og
nye kartofler. Problemet er som oftest
at det er sesonvarer og at de indivi-
duelle anbefalinger glemmes, nar de

leekre fodevarer stir pa bordet. Nér
man har hej kalium geelder den gyld-
ne regel, at man kun spiser 100 gram
frisk frugt pr. dag, og det kan i dette
tilfelde veere jordbaer. Nye kartofler
skal altid skrabes og deles og koges i
rigeligt vand.

Spar pa saltet

Vil man spare pé salt, kan det veere en
god ide at tilberede maden fra bunden.
Hvis man ikke har kreefterne til det, kan
saltfattig dieet bestilles via kommunen el-
ler andre kompromiser ma findes. Meget
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mad, som kebes ferdiglavet, indeholder
som oftest meget salt. Salt giver torst og hejt
blodtryk, hvilket kan vere en udfordring
for nyresyge. Det anbefales derfor at skee-
re kraftigt ned i brugen af salt, selvfolgelig
uden at ga pa kompromis med smagen. Det
tager ca. 14 dage, for maden igen smager
af noget, hvis man har veeret vant til meget
salt i maden. Forseg dig f.eks. med at bage
bred uden salt/mindre mengde salt end
vanligt, samt at benytte middagsrester fra
den hjemmelavede middagsmad til frokost.

Myter om salt

Salt drceber!

Nej, men salt i for store maengder ber
undgas. Det kan bruges i sma maengder
f.eks. nar du koger grontsager og kar-
tofler. Saltbgssen pa bordet ber fjernes,
og du kan bruge andre smagsgivere,
f.eks. krydderier (bade torrede og fri-
ske), nér du tilbereder maden.

Appetit
En af de store problemstillinger, nar man er
nyresyg, er appetitten. Oftest ses der mad-
lede eller generelt mangel pé appetit. Der
er meget vigtigt, at der bliver spist og druk-
ket det anbefalede, da mangel pé energi og
protein fra maden giver endnu flere pro-
blemer med at finde energi til motion eller
almindelige hverdagsgeremal. Musklerne
svinder hurtigt ndr man ikke beveeger sig
nok, og dermed bliver det endnu sveerere
at f4 dyrket motion. Den kroniske treethed,
som kan felge med en kronisk sygdom, kan
ikke soves vaek, men man kan dog forsgge
at modvirke den ved at sgrge for at indtage
nok mad og dyrke motion.

Myter om appetit

Hvis man har darlig appetit, skal man
stadig holde sin dicet!

- Nej ikke ngdvendigvis, det atheenger
megetat situationent Hvisappetittenier I oIS §a$nE T -EN T 8451 kY1
megetdarlicyog derer et trucnde veeot=" it g1l S AN RGN el
eI TR RIS nd at beskrive her. Men sikkert er: “For-
Aediaabladieniviic e D bEIREIS  bud duer ikke, bedre er: lidt men godt”.
el SEimeanlsiae e SiEE R GG Verden er jo heldigvis ikke sort-hvid,
e SRR Gl iai ki selvom man er nyresyg. Sporg din dizetist
mengde;at deien periodekan erstattc™ il \s L INS SIHINGES

den almindelige mad.
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> dine rettigheder

Syge bgrn har selvfglgelig
ret til undervisning

Hvert sjette barn bliver ramt af en langvarig eller kronisk sygdom. Det svarer til mere
end 162.000 bgrn — eller at mellem fire og fem bgrn i hver klasse keemper med enten
en fysisk eller psykisk sygdom i Igbet af deres skoletid.

AF JAN JENSEN, SOCIALRADGIVER

Danske Patienter, der er paraplyorgani-
sation for mange patientforeninger, har
i et firedrigt projekt ”Skole for mig” fo-
kus pa de udfordringer, som bern med
kronisk eller langvarig sygdom meder i
hverdagen. Formalet med projektet er at
samle erfaringer om syge berns behov pé
tveers af forskellige diagnoser og udtaenke
lpsninger, der kan veere med til at gore
hverdagen bedre for bernene. Det er me-
ningen, at de lgsninger og indsatser, som
projektet finder frem til, skal implemen-
teres bredt og permanent i den danske
grundskole. Du kan lese mere om pro-
jektet, dit barns rettigheder og fa gode rad
pa www.danskepatienter.dk/skoleformig.

Projektet har i en rundsperge blandt ek-
sempelvis Nyreforeningens medlemmer
spurgt, hvordan de oplever stotten til de-
res born fra skolen. Det viser, at mange
foreldre ikke oplever, at deres barn far
den nedvendige stotte, at det er vanske-
ligt at fa etableret sygeundervisning og at
sygeundervisningen kommer for sent.

Jeg far jeevnligt henvendelser fra forzeldre
til nyresyge born, der synes det er vanske-
ligt at fa skolen til at give den nedvendige
sygeundervisning. Hvis du som foreelder
star med dette problem, hjlper jeg gerne
med at finde lgsninger.

I far her lidt om reglerne for sygeun-
dervisning af elever i folkeskolen og frie
grundskoler:

Hvis bern har skolefraveer af leengere va-
righed, skal skolens leder rette henven-
delse til foreldrene med henblik pd en
vurdering af behovet for sygeundervis-
ning.

Skolen skal senest 3 uger (15 skoledage)
efter at barnet sidst deltog i undervis-
ningen kontakte foreldrene. Det geelder
ogsa ved hyppigt kortvarigt fraveer pd
grund af kronisk sygdom.

Opholder barnet sig i hjemmet pahviler
det skolen i samrad med barnet og for-
aldrene at sorge for, at den nedvendige
undervisning iveerksettes. Hvis barnet

Jan Jensen er socialradgiver i Nyre-
foreningen. Du kan kontakte ham,
hvis du har spgrgsmal om dine rettig-
heder, pd jj@nyreforeningen.dk eller
tIf. 50 93 59 50.

er indlagt pa hospital, skal skolen ind-
hente oplysninger om, hvorvidt barnet
modtager undervisning.

Undervisningens indhold skal sa vidt
muligt veere i overensstemmelse med
skolens laseplaner og undervisnings-
planer. Omfanget af sygeundervisningen
skal til enhver tid afpasses den enkelte
elevs alder, helbredstilstand og evrige
forudsetninger.  Sygeundervisningen
skal sa vidt det er muligt varetages af en
af barnets laerere.

Styrk barnets kontakt til skole
og kammerater

Den faglige undervisning er meget vig-
tig, men det er ligesd vigtigt, at barnet
bevarer kontakten til skolen og sine
kammerater og folger med i klassens liv.
Det er derfor vigtigt at informere skolen
og kammeraterne om barnets sygdom
og hvad det har af konsekvenser i hver-
dagen. Serg for at bevare kontakten til
klassekammerater og tag dem gerne med
pé hospitalsbesog eller inviter skolekam-
merater hjem til jer i det omfang det er
muligt.
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Landsmgde 2017 |

Landsmgde 2017

den 6.-7. maj 2017 i Nyborg

Program

Lordag den 6. maj
Kl. 10.00 - 10.30 Ankomst med rundstykke og kafte/te

Kl. 10.30 Uddeling af Arets solfanger og Prisen til det hospital der har
forbedret sig mest indenfor planlagt dialyse

Kl. 11.00 Generalforsamlingen starter

Kl. 12.30 Frokost

Kl 13.30 Generalforsamling fortsat og afslutning

Kl. 15.00 Kaffepause

K. 15.30-18.00  Abent hovedbestyrelsesmade

Kl. 19.00 Middag

Sgndag den 7. maj
Kl. 07.30 - 08.30 Morgenmad og tjek ud

Kl. 08.30 Abent hovedbestyrelsesmade fortsat og afslutning

KI. 10.00 Pause

Kl. 10.15 Uddeling fra Nyreforeningens Forskningsfond

Kl 12.00 Let anretning og mulighed for dialog med forskere, der har
modtaget midler fra Forskningsfonden

Afrejse

Forelgbig dagsorden for generalforsamlingen

Valg af dirigent, referent og stemmetellere
Forretningsudvalgets beretning til godkendelse

Revideret regnskab til godkendelse

Orientering om indeveerende ars budget

Fastsettelse af kontingent for neste kalenderar
Foreningens fremtidige virke (oplag ved landsformanden)
Fremlaeggelse, dreftelse og afstemning vedrerende indkomne forslag
Valg af naestformand

Indstillede kandidater: Malene Madsen

9. Valg af to interne revisorer

10. Valg af anden suppleant for intern revisor

11. Eventuelt

PN U R

Den endelige dagsorden bliver sendt ud
til alle deltagere efter tilmeldingsfristens
udleb.

Arsberetningen kan du se pa side 18-21
i dette blad.

Har du et forslag, du ensker dreftet pa
generalforsamlingen, eller gnsker du at
indstille en kandidat til posten som neest-
formand, sd skal du sende det skriftligt
til sekretariatet, sa vi har det senest den
25. marts 2017.

Praktiske oplysninger:

Modested: Sinatur Hotel Storebeelt,
Osterovej 121, 5800 Nyborg.

Pris:
Dagsprogram lordag: Gratis for alle
medlemmer.

Dagsprogram og middag: 460 kr.

Hele weekenden: 870 kr. pr. person i
dobbeltverelse og 1.020 kr. pr. person i
enkeltverelse.

Udover kaffe, te og en vand til frokost er
drikkevarer for egen regning.

Husk at dit kontingent skal vere betalt,
for at du kan deltage i landsmedet eller
dele af landsmedet.



Tilmelding:

Tilmeld dig senest den 3. april pa en af

folgende méder:

 Pa www.nyreforeningen.dk/landsmoede

» P4 mail@nyreforeningen.dk eller tIf.
435242 52.

o Via netbank: Overfor det beleb du
skal betale pa reg.nr. 3129, kontonr.:

0009272100. Husk at skrive dit navn,
og evt. flere deltageres navne samt mrk.
Landsmede ved overforslen.
Serlige hensyn: Hvis der skal tages
seerligt hensyn, f.eks. i forhold til dialy-
se, gangbesver, dietkost eller lignende,
sa husk at oplyse det, nir du tilmelder
dig.

Afbud: Hvis du pga. af sygdom eller
lignende bliver forhindret i at deltage i
landsmedet, bedes du give besked til se-
kretariatet pa tlf. 43 52 42 52 hurtigst mu-
ligt, da Nyreforeningen ellers kommer til
at heefte for dit ophold. Melder du afbud
senere end 12. april, far du ikke din beta-
ling refunderet.

/Kenderdu

til gavn for andre medlemmer osv.

Send din indstilling

senest den 14. marts 2017.

Prisen uddeles pa arets landsmede den 6. maj 2017.
Vinderen bliver desuden offentliggjort pa4 hjemmesiden og i Nyrenyt.

Avrets solfanger 20172

Arets solfanger er en pris, som Nyreforeningen uddeler til en person, der i seerlig grad har bidraget til aget livskvalitet for mennesker
med en nyre- eller urinvejssygdom. Prisen gives for indsatsens medmenneskelige indhold.

Prismodtageren kan f.eks. vaere en, som lofter humeret og skaber god stemning under

dialysen, det kan vere et medlem af Nyreforeningen, som har igangsat et vigtigt projekt

Alle medlemmer af Nyreforeningen kan indstille en person til Arets solfanger.
Du skal skrive en skriftlig begrundelse for din indstilling.

... til Nyreforeningens sekretariat pa mail@nyreforeningen.dk eller til
Blekinge Boulevard 2, 2630 Taastrup. Indstillingen skal vere os i heende
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Arsberetning 2016"

ARSBERETNING 2016

Teknologi hjeelper patienter:

Dialyseguiden

Med Dialyseguiden kan du fa hjelp til at
beslutte, hvilken dialyseform der passer
bedst ind i dit liv. Download appen og svar
pa spergsmal om, hvad der er vigtigt for
netop dig. Herefter fir
du en oversigt over, |
hvilke dialyseformer
der matcher bedst
med dine svar. Resul-
tatet kan du gemme |
og tage med til samta-
le hos din leege. Hent
appen i App Store el-
ler Google Play eller
brug den via www.
nyreforeningen.dk/
dialyseguiden.

Allan monitorerer sine smerter
ved nyresten

P4 en skala fra 0 til 100, hvor ondt har jeg
nu? Det sporgsmél svarer Allan Nielsen
pa flere gange dagligt ved et tryk pa sit ur.
Han plages af rigtig mange smerter, fordi
han naesten konstant danner nyresten -
han er f.eks. aldrig p& 0. Nar han rammer
70, bliver han indlagt. I et nyt forseg pa
Sygehus Lillebzelt tracker han sine smer-
ter og sit veeskeindtag pa et ur. Det giver
en masse data, som forhabentlig kan gore
bade ham selv og medarbejderne klogere
pé sygdommen. Nyreforeningen bakker
op om projektet.

Politiske sejre:

Fa feriedialyse pa Fang

Med Nyreforeningen, Zldre Sagen og
Fang Kommune som samarbejdspart-
nere abner firmaet Dialy-
secenter A/S en dialysekli-
nik pa Fane. Vi haber, at
vi med en dialyseklinik i
et kommunalt sundheds-
center kan vise vejen for

tilsvarende klinikker i sundhedscentre —
overalt i landet,” siger formand for Nyre-
foreningens kreds Sydvestjylland.

Etisk Rad skal drgfte formodet
samtykke og anonym
nyredonation

Daverende sundhedsminister Sophie
Lohde beder Etisk Rdd om at vurdere for-
dele og ulemper ved at eendre reglerne, sa
alle over 18 ar automatisk er tilmeldt Do-
norregistret, og sa personer far mulighed
for at donere en nyre anonymt. Nyrefor-
eningen keemper for, at anonym donation
af nyre bliver muliggjort, og ser derfor
frem til Etisk R&ds vurdering.

Fzelles retning i arbejdet med
kvalitetsudvikling

Undersggelser viser, at patienter oplever
sundhedsvaesenet som usammenhsn-
gende, og at det ikke i tilstraekkelig grad
tager udgangspunkt i dét, der er vigtigt
for den enkelte patient. Nyreforeningen
deltager i en ekspertgruppe, som frem-
laegger anbefalinger til, hvordan man
indsamler patienternes egne vurderinger
og bruger dem i udviklingen af kvalitet i
sundhedsvaesenet. ”Vi skal ikke tale om
brugerinddragelse - for mig at se hand-
ler det i stedet om, at patienten inddrager
sundhedsvaesenet i sit liv;’ siger Hanne
Hedegaard fra Nyreforeningens Forret-
ningsudvalg og medlem af ekspertgrup-
pen ved lanceringen af anbefalingerne.

Nvrerne far opomaerksomhed

Nyresyge bgrn i cirkus med
Kronprinsesse Mary

En varm septemberdag summer cirkus-
pladsen pé Bellahgj i Kebenhavn af for-
ventning. Knap 150 af Nyreforeningens
medlemmer sidder klar pé stolene i teltet,
da protektor Kronprinsesse Mary ankom-
mer. Kronprinsessen griner og klapper
sammen med bl.a. Emily, Noah og An-
dreas ad klovne, jonglerer og akrobater. I
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pausen fir alle bernene mulighed for at

komme teet pa elefanterne sammen med
Kronprinsessen.

Forskningsfonden vil areforkalk-
ning og hjertekarsygdom til livs
Nyreforeningens Forskningsfond stetter
bla. fire forskellige projekter med fokus
pa éreforkalkning og hjertekarsygdom
hos nyresyge. Netop areforkalkning og
hjertekarsygdom ses i hgj grad hos men-
nesker med nyresygdom, hvilket bidrager
til hojere sygelighed og dedelighed end
hos befolkningen generelt. ”Jeg haber, at
vived at stotte disse projekter kan bidrage
til at komme areforkalkning og hjertekar-
sygdom til livs,” siger Jan Rishave, lands-
formand. Laes mere om nogle af de pro-
jekter, som Forskningsfonden har stottet
pa www.nyreforeningen.dk/forskning.

Fgrste Organdonationsdag

i Danmark

Danmark deltog for ferste gang i den
internationale organdonationsdag. Ny-
reforeningen var pa gaden i Aalborg og
Aarhus, hvor de

lokale kredse delte ‘Oﬁﬁ:h(fﬁﬁ:qh
.ll - . ¥

] A

donorkort ud og %%
talte med interes-
serede forbipasse- ‘\.i )
rende om organdona- 2"
tion. Dagen afholdes den
forste lordag i oktober.

Formand debatterer anonym

donation af nyrer pa Folkemgdet
I panelet sidder desuden repraesentanter
fra Etisk Rad og Sundhedsstyrelsen. Alle
bliver de enige om konklusionen: Hver
enkelt nyre til transplantation giver et nyt



liv med en bedre livskvalitet til en nyre-
patient. Sa hvorfor ikke bruge nyrer fra
mennesker, der selv gnsker at give en nyre
anonymt? Det er fortsat en merkesag for
Nyreforeningen.

Medlemmer deler personlige
historier op til Nyrernes dag

Som optakt til Nyrernes dag den 28. maj
bringer vi hele maneden historier fra
medlemmer pa hjemmesiden og face-
book. Her kan man f.eks. laese om, hvor-
dan det er at blive nyresyg som barn, at
donere en nyre til en af sine nsermeste, at
veelge hjemmehaemodialyse for at behol-
de sin frihed, hvordan man far det evige
regnskab om indtag af kalium til at ga
op, om at blive fodt ind i en familie med
cystenyresygdom og mange flere. Fik du
ikke laest alle historierne, kan du stadig
leese med pa www.nyreforeningen.dk/
tag/nyrernes-dag.

Nyreforeningen i medierne
Nyreforeningen er naevnt i 270 mediehi-
storier i 2016, mens nyresygdomme gene-
relt er nevnt i 523 mediehistorier. Antal-
let af mediehistorier topper i uge 2, 6 og
47.

Uge 2: Der er transplantationsrekord i
2015. Landsformand Jan Rishave udtaler
i den forbindelse:

"Det er ncesten ikke til at fd armene ned.
Det er en utrolig stigning, vi ser pd et om-
rade, hvor det handler om liv og dod for
kritisk syge hjerte-, lever-og lungepatientet.
Og for nyrepatienter oger en transplantati-
on deres livskvalitet vaesentligt, ndr de ikke
leengere er afheengige af dialysemaskinen.”
Udviklingen kommer efter en generelt
styrket indsats pa transplantationsomra-
det gennem flere ar med bl.a. en national
handlingsplan, som Nyreforeningen bl.a.
stdr bag. Det har oget fokus pa at fa iden-
tificeret egnede donorer blandt deende pa
intensivafdelingerne og pa at fa de pare-
rendes accept til en donation.

“Der er ogsd fremgang i Odense, og hvis in-
tensivafdelingerne pd Sjeelland blev lige sd
gode til at spotte egnede donorer, kunne vi
for alvor gore indhug i ventelisterne,” udta-
ler Jan Rishave til DR.

Samtidig fokuserer medierne p4, at wldre
over 70 ar sagtens kan blive organdonor.
“Jeg far lobende henvendelser pr. mail, eller
ndr jeg er ude at holde foredrag, hvor folk
sporger mig, om de kan bruges, ndr de er
x-antal dr gamle. Det kan de selvfolgelig,
men mange er generelt ikke klar over det.
Sd det er nok noget, vi har forsemt at sige
tydeligt nok,” udtaler Jan Rishave til Kri-
steligt Dagblad.

Uge 6: Organer fra afdede gar til spilde.
Formand Jan Rishave udtaler i pressen,
at han ikke er tilfreds med, at Danmark
halter efter de nordiske naboer, nar der
er nyrepatienter, som der pa venteliste,
og det samtidig viser sig, at en praksis-
endring faktisk kan sikre, at antallet af
udnyttede, dode organdonorer pges med
helt op til 50 procent.
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Uge 47: ’Flertal vil gore alle til donorer’
er overskriften pa ugens historie. 51 %
svarer i en undersggelse, at de gér ind for
formodet samtykke. Landsformand Jan
Rishave udtaler, at han gerne vil have flere
donorer, men han synes, at det skal vere
et frit tilvalg og ikke et aktivt fravalg:
"Det passer bedre til den danske dnd, at
man selv veelger, hvad man gerne vil. Der-
for synes vi, at man skal gore en ekstra ind-
sats for at presse folk til at tage stilling via
kampagner og oplysning.”

Mange gnsker at stgtte — og der
er rige muligheder

Flere medlemmer er serdeles aktive og
samler penge ind til Nyreforeningen. Ire-
ne Viggo indsamler 20.000 kr. via en stor
auktion med over 70 sponsorerede effek-
ter. Jane Nielsen haekler og swlger kar-
klude, og pa bare et par maneder donerer
hun de forste 2.000 kr. til foreningen.
Martin Winther opretter sin egen indsam-
ling pa dk.betternow.org/nyreforeningen
og donerer mere end 8.000 kr. til Nyrefor-
eningen. Og naesten 80 medlemmer siger
ja til at donere et manedligt bidrag.

Og nu er der endnu flere muligheder for
at donere: Download appen DrugStars —
sa far Nyreforeningen penge hver gang
du tager din medicin, og samtidig far du
hjeelp til at huske medicinen. Eller shop
pé nettet gennem bnicer.dk - s& gér pro-
center af dine keb direkte til Nyreforenin-
gens arbejde.

Se alle dine muligheder for at stotte pa
www.nyreforeningen.dk/stoet og pa side
22 i bladet her.



Arsberetning 2016

Medlemsservice

Ring til Nyrelinjen

Nu kan du ringe direkte til vores frivillige radgivere pd Nyre-
linjen. Du finder en oversigt over samtlige radgivere pa hjem-
mesiden, s du kan tale med en, der har varet i samme situation
som dig. Radgiverne er der for at lytte og kender til mange af
hverdagens sma og store udfordringer som nyresyg, pargrende
eller donor.

Har du brug for
en at tale med?

www.nyreforeningen.dk/nyrelinjen

Medlemsbladet Nyrenyt er blevet spiseligt

Nyrenyt og papkalenderen bliver 100 % biologisk nedbrydelige.
Trykfarverne er plantebaserede, og papiret er miljgvenligt ned-
brydeligt. Derfor kan man faktisk spise sit medlemsblad eller
grave det ned i kokkenhaven og plante grontsager ovenpa.

Rejser og kurser
Tre grupper rejseglade medlemmer far gode oplevelser under
varmere himmelstrog.

“Jeg er 86 dr og i heemodialyse. Nyreforeningens rejser er min ene-
ste mulighed for at rejse. Alt er arrangeret pd forhind med rejse,
hotel og dialyse. Der er bade sygeplejersker og rejseledere med,
som er utrolig hjelpsomme og giver mig tryghed pd rejsen. Det er
en ferie med omsorg og hjeelp, hvis det er nodvendigt”

Kjeld, 86 ar, Tenerife 2016.

7 kurser og 1 temadag for medlemmer samt den arlige Nyre-
konference for sundhedspersonale udger arets kursusprogram.

“Det var greenseoverskridende at skulle veere sammen med andre
unge syge, fordi sd er man pludselig en af dem. Det blev dog den
fedeste weekend med de dejligste mennesker, og jeg skal helt sik-
kert med nceste gang! Fantastisk feellesskab, og man blev taget sd
godt imod og blev hurtigt en del af gruppen. De vidste jo, hvad det
handlede om, ndr man sagde man var treet. Det var helt fanta-
stisk!” Caroline, 19 ér, deltager i Ungeweekend.

“Familiekurset er en god oplevelse for vores to dotre pa 9 dr. Den
ene sagde endda pa et tidspunkt, at hun er glad for at far er ny-
resyg, for s kommer man pd nyrekursus. For mig er det rart at
vide, at de moder andre born, som er pdrerende og ser at andres



forceldre ogsa har slanger ud af maven, for det ser de ikke til hver-
dag. Som forelder er det ogsd rart at andre taler med mine born
om at veere pdrorende, for mdske har de ikke altid lyst til at tale
med os forceldre.”

Tine, 39 ér, deltager i kursus for familier
hvor far eller mor er nyresyg.

Regnskab 2016

Her kommer pengene fra

3.000.000

2.500.000

2.000.000

1.500.000

1.000.000 -

500.000 -

Kommunikation — hjemmeside og facebook i tal
Hjemmesiden har haft mere end 128.000 besog i
alti2016. Det svarer til ca. 351 besgg pr. dag i gen-
nemsnit. Der var knap 90.000 unikke besggende,
og hver besggende brugte i gennemsnit godt 2
minutter pd hjemmesiden. Der er en stor stigning i antallet af
besagende og antallet af sidevisninger, mens der er en lille ned-
gang i hvor leenge de besggende bliver pa hjemmesiden.

3.669 mennesker synes godt om Nyreforeningen pa Facebook
pr. 31. december 2016, og Nyreforeningen far i gennemsnit 11
nye folgere hver uge. Nyreforeningen har desuden folgende luk-
kede grupper, som du finder ved at sege pa gruppens navn pa
www.facebook.com:

Nyreforeningen

Pargrende til nyresyge

UNG (Unge med Nyresygdommes Gruppe)
Nyrestenspatient

Forzeldre til et nyresygt barn

Nyresyge foreeldre

Her bliver pengene brugt

3.000.000
2.500.000
2.000.000
1.500.000
1.000.000

500.000 -
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GIV ET BIDRAG

Indbetal et valgfrit belob via
Mobile pay til tif.nr. 50 93 59 53.

Lav en bankoverforsel via net-
bank til reg.nr. 3129, konto-

nummer 0009272100.

Doner et belob online via
www.nyreforeningen.dk/
produkt/donation.

Du kan trekke det belgb, som du done-
rer, fra i skat, uanset belobets storrelse.
Du skal bare oplyse dit CPR-nummer, s
vi kan indberette gaven til SKAT.

Barebidrag

Vi oplever, at mange gnsker, at der bliver
sendt penge til Nyreforeningen i stedet
for blomster til en begravelse. Barebi-
drag kan annonceres i dedsannoncen
med oplysning om indberetning af bidra-
get til foreningen pa reg.nr. 3129 konto
0009272100. Indbetalingen maerkes “ba-
rebidrag” og desuden pafgres navnet pa
afdede. Foreningen sender en liste over
bidragsyderne til den naermeste pérg-
rende.

Tal vores sag

Nu kan du tale Nyreforeningens sag -
bade nar du smser med dine bern eller
ringer til familien i den anden ende af
landet. Bliver du kunde hos Vimobil, far
vi nemlig 10 % af, hvad du betaler i abon-
nement — uden at det koster dig noget. Og
du kan samtidig traekke belgbet fra i skat.
Du skal bare valge Nyreforeningen, nar
du opretter dit mobilabonnement, sé far
vi stotten helt automatisk. Vimobil bru-
ger TDC’s net og har konkurrencedygtige
priser.

Lzaes mere pa www.vimobil.dk.

Stot hver gang

du tager din medicin

Drugstars er en app, der donerer til vel-
gorenhed, hver gang du tager din medi-
cin. Uden at det koster dig en krone. Nar
du har downloadet appen, far du point i
form af stjerner, nar du tager din medicin
eller udvalgte handkebspreparater. Dine
stjerner bliver vekslet til rigtige penge,
nér du veelger at donere dem til f.eks. Ny-
reforeningen — uden at det koster dig en
krone!

Download DrugStars mere
pa www.drugstars.com.

og las

Start din egen indsamling

Vil du gerne cykle fra Skagen til Gedser,
men mangler du en god grund? Er der
Tour de Chambre pa dit kollegium, men
mangler du et tema? Skal du have solv-
bryllup, men vil du helst vaere fri for ga-
verne? Her er lgsningen: Opret din egen
indsamling til fordel for Nyreforeningen.
Du bestemmer selv, hvor meget du vil
samle ind og hvor leenge indsamlingen
skal vare.

Start din egen indsamling pa betternow.
org.
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Stgt nar du handler pa nettet

Nér du handler pé internettet via BNicer,
gir der automatisk en procentdel af ko-
bet til dit foretrukne velgerende formal
— f.eks. Nyreforeningen. Og det er vel at
merke uden ekstra omkostninger for
dig. BNicer har i gjeblikket over 600 af de
stgrste webshops i Danmark tilknyttet, og
der kommer lgbende flere til, bl.a. Style-
pit, Bog & Ide, Pieces, Sportmaster, Skou-
sen og store rejseportaler som Trivago. S&
hvorfor ikke gore en forskel, nar du allige-
vel handler pé nettet?

Laes mere pd www.bnicer.com.

Arv og testamente

Onsker du, at Nyreforeningen skal arve
din formue eller en del heraf, er det ned-
vendigt at oprette et testamente. I testa-
mentet indsztter du Nyreforeningen som
arving og indskriver den gnskede del af
arven. Der skal ikke betales afgift af be-
lgb testamenteret til Nyreforeningen. Laes
mere pa nyreforeningen.dk/arv-og-testa-
mente.

Husk at du som medlem af Nyreforenin-
gen far rabat pa oprettelse af et testamente
hos advokatfirmaet Kroer Fink. Kontakt
advokaterne pa tlf. 71 99 29 29.

Har du spgrgsmal?

Alle donationer gar til Nyreforenin-
gens arbejde for mennesker med en
nyresygdom, péargrende og donorer.

Har du spergsmal til, hvordan du kan
stotte foreningen, si kontakt sekreta-
riatet pa tlf. 43 52 42 52 eller mail@
nyreforeningen.dk.




Har du brug for ferie?

Som medlem af Nyreforeningen kan
du leje vores to huse i henholdsvis

Skallerup og Gronbaek. ¢y MUCARIA DIALYSECENTER Ferier for heemodialysepatient

pd Sicilien (Italien) GRATIS
I Greonbak, mellem Silkeborg og iy v o o i chyingar i M i o Sl
Randers, har vi indrettet en hyggelig o v Dl e (FROATIS festal Sicdien verdm| Rom ketaking for hamadialynsbehaning.
feriebolig i det gamle Grgnbaek Ho- T +39.0923.836.440

spital. I huset findes en dialyseplads.

sl il Bl Ol el

info@dialisimucaria.it

Ved Skallerup Klit i Nordjylland
har vi et sommerhus i umiddelbar
neerhed af Skallerup Seaside Resort,
hvor vi driver en dialyseklinik.

Der er mulighed for feriedialyse
hele aret rundt begge steder.

For yderligere information eller
anspgning om ophold kan du kon-
takte:

Birthe Nielsen, tlf. 50 93 59 41, mail:
dialyse@nyreforeningen.dk.

Du kan laese mere om udlejning af
husene i Gronbxk og Skallerup pa

: . R e . T
www.nyreforeningen.dk/rejser. el el b L T
rr b o ———————" et~ e
.m0 e g o T
4 e e il Sy i mge vy ertirsber PETY Ciiln S b e 6 Uil
T e i e o e ey’

‘Wanls Dapopss L < TS - Vialceirs 0TV - ALK - TE o 39 00X EMEH0 - Fas o0 D73 L1IDTY
Conte: Chnruiriby bneled. T - BUOTL dagrnay (TT 0 FLALENY - B o Eoichel SO0
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) medlemskurser J

FAMILIEKURSUS:
NAR MOR ELLER
FAR ER NYRESYG

Hvornar?
25.-28. maj

Hvor?
Dayz Resorts Sghgjlandet,
Lille Amerika 10, 8883 Gjern.

Hvem?
For familier hvor mor eller far har en
nyresygdom.

Pris
Voksne: 350 kr.
Bgrn/unge under 18 ar: 175 kr.

Praktisk

Har du bgrn under 18 ar? Har du lyst
til at ggre noget for dine bgrn og fa en
god oplevelse? Har du og din familie
lyst til at byde ind med dine erfaringer,
og lyst til at blive klogere pa andre fa-
milier i lignende situation? Sa meld jer
til og gleed jer til begivenhedsrige dage
med masser af input og ny energi.

Familiekurset byder pa faglige oplaeg,
erfaringsudveksling og socialt samvzer.
Kurset giver bgrn og forzeldre mulig-
hed for at mgde andre i samme situa-
tion.

Tilmeldingsfristen er den 27. marts.

OM KURSERNE

Du skal vaere medlem for at deltage
i kurserne.

Lees mere om kurserne pa:
www.nyreforeningen.dk/kurser.
Her kan du ogsa tilmelde dig og betale.

Har du spgrgsmal til kurset, er du
velkommen til at kontakte souschef og
socialradgiver Jan Jensen pa telefon
5093 59 50.

TEMADAG FOR NYE
KREDSBESTYRELSESMEDLEMMER

Hvornar?
1. april

Hvor?
Sekretariatet, Blekinge Boulevard 2,
2630 Taastrup.

Hvem?

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

Pris
100 kr.

UNGEWEEKEND

DODOOODOODLIODLDODLOLILDIOD DI

Hvornar?
12.-14. maj

Hvor?

Odense

Hvem?

For alle unge i alderen 18-30 ar.

Praktisk

Pa kurset vil du bl.a. hgre om
Nyreforeningens visioner og
vedtaegter. Vi taler om det gode
bestyrelsesarbejde, og du vil have
mulighed for at skabe et netveerk pa
tveers af kredse og spgrge om alt det,
du gerne vil vide mere om i forhold til
foreningen og bestyrelsesarbejdet.

Praktisk
Det er gratis at deltage i
ungeweekenden, men du skal veere
medlem af Nyreforeningen.

Vi skal lege og lave konkurrencer samt
hgre et oplaeg om Riis-ekspeditionen,
men primaert handler weekenden om
at mgde andre unge og have det sjovt.
Hvis det er din fgrste ungeweekend, og
du ikke kender nogen andre, sa er du
ikke den eneste. Vi gleeder os til at se
dig!

Meld dig allerede nu ind i de unges
facebook-gruppe (sgg pa UNG — Unge
med Nyresygdommes Gruppe) og leer
de andre at kende, inden du skal med
pa ungeweekend.



L donordag

Vi hylder de levende donorer

Hvert ar er der folk, der giver deres ene nyre vaek, sa en anden kan fa glade af den.
Nyreforeningen gnsker at anerkende de mennesker, som hjxlper et familiemed-
lem, en ven eller bekendt ved at donere deres ene nyre.

Er du en af dem, sa er du inviteret til Dato: Lgrdag den 22. april 2017 Der er plads til 25 deltagere, og tilmelding

den forste donordag for levende dono- Sted: Sinatur, Qsteravej 121,5800 Nyborg  foregér efter forst-til-melle. Bemeerk at
rer nogensinde lordag den 22. april kl. (i ga-afstand fra stationen) tilmelding er bindende. Tilmeldingsfri-
14-20 i Nyborg. sten er den 10. marts 2017.

Her far du bl.a. mulighed for at tale med
andre, som ogséd har doneret en nyre.

Det bliver en festdag med bade un-
derholdning, oplaeg og plads til serigs
snak. Vi slutter af med en god middag.

Tilmeld dig og lees mere pa
www.nyreforeningen.dk/donordag.

Arrangementet er gratis og henvender
sig til alle levende nyredonorer, uanset
hvornar du har doneret.

Program
Ankomst og kaffe
Velkomst

Underholdning

Pause

Opleg

Samtaler i valgfrie grupper
Middag kl. 18.00

Tak for i dag
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rejser

Jorden rundt

som dialysepatient

| efteraret 2016 rejste jeg i Igbet af 7 uger en tur rundt om jorden som dialysepatient.
Det havde laenge veaeret et gnske for min mand og mig at komme pa krydstogt, og
da vi fandt frem til firmaet Dialysis at Sea, der er amerikansk og har eksisteret siden

1977, var muligheden pludselig til stede.

AF ULLA ANTHONISEN

Dialysis at Sea tilbyder mange forskellige dialysekrydstogter med
kendte rederier som Royal Caribbean Cruises, Celebrity Cruises,
Holland Amerika Cruises og Norwegian Cruise. Vi blev positivt
overraskede, for det giver jo en dejlig frihed for os dialysepatienter.

Vi flgj til Vancouver i Canada og gik ombord pa et stort kryds-
togtskib, der blev vort hjem den naeste maned, hvor vi forst kom
til Hawaii og var pa 3 af gerne. Blandt andet sa vi Honolulu med
Pear] Harbor og Waikiki Beach. Polynesien var ogsa en dejlig
og spendende oplevelse med Tahiti, Bora Bora og Moorea. Vi
krydsede Akvator og datolinjen og kom til New Zealand. Turen
gennem Stillehavet sluttede i Australiens hovedstad Sydney.

Dialysen ombord virkede fint og uden problemer. Der var erfar-
ne nefrologer og sede, dygtige dialysesygeplejersker ombord, og
da jeg valgte en dialysetid kl. 05.30, kunne jeg f4 alle oplevelserne
i dagtimerne med. Maskinerne var de nyeste Fresenius maskiner,
og der var reservemaskiner samt en tekniker med pa turen.
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Fotos: Private

Vi flgj fra Sidney til Brisbane. Her boede vi 12 dage og en uge
ved Guldkysten, s dialysen foregik pé to forskellige private kli-
nikker helt uden problemer. Der var ogsé her erfarne leeger og
dygtige sygeplejersker. Vi boede hos en familie, hvis sen vi selv
havde boende som udvekslingsstudent for 25 ar siden. Han har
nu sin egen lille familie, og det er utroligt, at han stadigvek taler
flydende dansk. Da hans sester skulle giftes, medens vi var der,
var vi ogsa til bryllup.

Hjemturen var med fly, og dagen efter hjemkomsten var jeg som
seedvanlig i dialyse p4 Hvidovre Hospital, der havde veret meget
hjelpsom med de nedvendige forberedelser og papirer til ferie-
dialyserne.

Qkonomien omkring dialyserne er slem, for der er ikke tilskud
nogen steder fra. Dialyserne er for egen regning, si vi rejste 2
personer og betalte for 3, men turen var det hele vaerd!




Derfor rejser jeg
med Nyreforeningen

| Nyreforeningen arrangerer vi rejser med dialyse, fordi vi ved, at flere af vores med-
lemmer ikke har muligheden for at rejse selv eller fordi nogle medlemmer har brug
for en tryg start, inden de selv far blod pa tanden til at arrangere en rejse selv.

AF JAN RISHAVE, LANDSFORMAND OG FORMAND FOR REJSEUDVALGET

I en samtale med Kjeld Johansen fortaller han om, hvor-
for han rejser med Nyreforeningen.

”Jeg har kun én mulighed for at rejse, og det er med Ny-
reforeningen. Jeg er 86 &r og er pa fjerde &r i heemodialy-
sebehandling pa Herlev Hospital 3 gange om ugen. Det
fungerer fint, men jeg savner at rejse. Det er jeg desvaerre
ikke i stand til at gore alene.

Derfor er Nyreforeningens rejser min eneste mulighed
for at komme afsted og opleve verden. Her er alt arran-
geret pa forhand med rejse, hotel og dialyse. Rejserne
giver mig mulighed for at komme i dialysebehandling i
udlandet. Der er bade sygeplejersker og rejseledere med,
som er utroligt hjeelpsomme og giver mig tryghed pa rej-
sen. Det er en ferie med omsorg og hjelp, hvis det er
ngdvendigt.

Jeg har nu veeret med pa to ture med Nyreforeningen —
pé Kreta i 2015 og Tenerife i 2016. Begge ture har veeret
utroligt gode, sa jeg satser pd at tage af sted igen 1 2017

Tegningerne pa siden her har Kjeld lavet pd Tenerife i
november 2016.

NYREFORENINGENS REJSER

Nyreforeningen arrangerer ca. tre udlandsrejser om
aret. Hvis du vil med os ud at rejse, sa hold oje med
plakater pa hospitalsafdelingerne og www.nyrefor-

eningen.dk/rejser, hvor alle rejserne annonceres. Du
kan ogsé sende en mail til mho@nyreforeningen.dk
med overskriften "Nye rejser’, hvis du ensker at fa
direkte besked, nar en rejse annonceres.

NYRENYT « NR. 1+ MARTS 2017




lotteri J

Kob lodsedler og stgt

Det er tid til Nyreforeningens arlige lotteri, hvor du bl.a. kan vinde en VW UP, rejsegavekort og hotelophold. Lotteriet starter
den 15. marts, og du kan kebe lodsedler i vores webshop pa nyreforeningen.dk/produkt/lodseddel.

Sidste ar indsamlede vi 963.000 kr. til Nyreforeningens arbejde gennem salget af lodsedler. Lotteriet er dermed en af forenin-
gens vigtigste indtaegtskilder, og du kan stette os ved at kebe eller sxlge lodsedler.

Lees mere pé nyreforeningen.dk/lotteri.

Tak til sponsorerne ved érets lotteri

SINATUR’ Skﬂ"ErUP VEJLE CENTER HOTEL

Scor kassen og stgt en god sag

gn}f'r"efmreninger
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De irriterende foraeldre

Tja, vi har dem jo alle sammen. Forzeldre. Vi elsker dem, men

de kan godt nok ogsa veere irriterende indimellem.

AF STINA ELISE N@HR, BLEV NYRESYG SOM 16-ARIG

Som rask teenager vil der ofte veere et be-
hov for at gere oprer i storre eller mindre
grad, s& man far lov til at sta pa egne ben,
nar man er ved at blive voksen. Er man s&
oven i kgbet nyresyg teenager, sa er situa-
tionen meget anderledes for foraeldrene.
Udover de normale bekymringer, om
deres barn passer skolen, passer pé i nat-
telivet og ikke kommer galt af sted, sd er
bekymringen om datterens eller sennens
helbred pludselig meget virkelig.

Mennesker er forskellige, og det er for-
aldre ogsd. Modre er ofte meget aben-
lyst bekymrede og pylrer meget, hvor
feedre nok er mere stille omkring det.
Men det betyder ikke, at tankerne ikke er
der. Reekken af spgrgsmal kan veere lang:
Hvordan har du det i dag? Har du husket
at tage din medicin? Hvornér skal du til
tjek p4 ambulatoriet naeste gang? Hvor-
dan sa blodpreverne ud? Er der nogen
endringer fra sidste gang? De har brug
for vished om, hvordan det gér, og om der
er noget de kan gore for at hjelpe. Flytter
man hjemmefra, kan foreaeldres behov for
at sperge blive storre, da de ikke ser deres
barn dagligt leengere.

Sig fra — det virker

Som ung nyresyg kan de mange sporgs-
mal godt vere treettende og irriterende,
nar man bare gerne vil leve livet sd nor-
malt som muligt og have at sygdommen
fylder mindst muligt. Sddan havde jeg
det i hvert fald selv. Man har ikke lyst til
at blive konfronteret med sygdommen

jeevnligt, ndr man har nok i at bruge tid og
energi pa skole, arbejde, keereste, og ven-
ner - ligesom andre unge. Modsat sa kan
det ogsa vaere meget rart, at de tager med
til kontrol pa sygehuset, snakker med lae-
gerne og tjekker op p4, hvor meget medi-
cin der er tilbage, s& man ikke skal huske
det hele selv. Det handler om, hvorvidt
man selv har overskud og lyst til at tage
ansvar for sig selv og sin behandling.

Hvordan forholdet er mellem foreldre
og den nyresyge unge varierer som men-
nesker er forskellige, men det spiller ogsa
ind, hvor leenge man har veret nyresyg,
om man er i dialyse, transplanteret eller
andet, og hvor man er mentalt i proces-
sen med at acceptere sygdommen. Sa det
endres over tid. I nogle tilfaelde korer det
fint mellem foraldre og den unge, mens
det i andre tilfeelde er mere problema-

L ung

tisk. Det handler som ung nyresyg om
at finde ud af, hvad man har brug for fra
sine foraldre, men méske ogsé samtidig
om at forsta forseldrenes bekymring og
finde den middelvej, der fungerer for alle
- og sd snakke om det. Det kan godt veere,
man ikke synes, det er fedt at skulle sige
fra over for sine foraeldre, men det er ned-
vendigt for at forbedre tingene eller bare
for at afstemme forventninger. Sig fra —
det virker. Det skal maske lige synke ind
hos forzldrene, men resultatet er godt.

Personligt kom der et tidspunkt, hvor jeg
bla. blev nedt til at sige til min mor, at
hun ikke skulle starte hver samtale med
at sporge, hvordan jeg havde det den dag.
Jeg blev bare irriteret, for der var jo ikke
sket noget, siden vi snakkede sammen
dagen for! Der blev diskuteret lidt, men
aftalen blev, at jeg nok skulle sige til, nar
der var noget galt. Og jeg lovede at for-
teelle kreatinintallet osv., nir jeg havde
veeret til kontrol, sd hun kunne folge lidt
med. Hvad man sa egentlig fortzller sine
forzldre, er jo helt op til en selv. Hvad de
ikke ved, har de ikke ondt af, som man
siger. Ved selv at styre hvad de ved, har
man ogsd nogenlunde styr pa, hvad de
kan sperge til. Og der er jo ingen unge,
der forteller sine foraeldre alt.

Brug dine forzeldre, som du har brug for
det. De er en god stotte, men sig fra nar
du selv vil tage ansvar.



dialyse

ESBJERG

g

Tilbud om dialyse pa Fang
)

| den smukke gamle navigationsskole og nu sundhedshus pa Fang ligger et dejligt
lyst dialyserum bag vinduerne til hgjre i bygningen, ca. 5 min. gang fra faergen.
Dialysecenter Fang er beliggende i det moderne og velfungerende sundhedshus,
hvor behandlinger og sundhedsydelser er samlet pa ét sted.

S@PNDERHO



Stemningsbillede
fra klinikken i
Sundhedshuset
pa Fang.

I klinikken er der i forste omgang ind-
rettet 2 dialysepladser med maski-
ner, stole og borde, TV mv. Senere vil
der kunne udvides til i alt 4 pladser.
Klinikken abnede i sommeren 2016.

Et teet samspil med
Nyreforeningen og Zldresagen
Dialysecenter arbejder tet sammen med
Nyreforeningen og Zldresagen. Det feel-
les mal er, at dialysebehandlingen tilret-
teleegges, sa den griber mindst muligt ind
i patientens liv i gvrigt, at bringe dialyse
teettere pa patienterne og give flere mu-
ligheder i ferien. Kirsten Poulsen er som
formand for Aldresagen pa Fang med til
at sikre en fastholdt hej lokal ambition
pa vegne af patienterne.

Dialyse er en livsngdvendig og livs-
lang behandling til patienter med sveer
kronisk nyresvigt, men det er en be-

Dialysecenter
har etableret

et leegefagligt
samarbejde med
Overlaege Kjeld
Erik Otte (t.v.) fra
Fredericia syge-
hus, der forank-
rer den nefrolo-
giske faglighed,
og dertil er dialy-
sesygeplejerske
Kirsten Munk
Vesterager til-
knyttet for daglig
ledelse og faglig
koordinering.

Direktgren for
Nyreforeningen,
Sven Gerner Niel-
sen, sammen med
partnerne bag Dialy-
secenter, Wolfgang
Forster og Myanne
Olesen, ved et besgg
i Sundhedscenter
Fang, i forbindelse
med planlaegningen
forud for abningen af

handling, som i mange tilfelde ikke be-
hgver at ske pa hospitalet og kan ske
teettere pa borgerne, herunder pa Fane,
som med sine mange tilbud - ogsa inden-
for @ldreomradet - let tiltreekker feriegee-
ster.

Danske dialysepatienter

Flere og flere danske feriegeester hen-
vender sig for at tilmelde sig dialysen pa
deres ferie. Den 74-arige Linda Hansen
var den forste dialysepatient pd Dialyse-
center Fang. Hun havde ikke holdt ferie,
siden hendes liv blev anderledes for to ar
siden. Lindas nyrer fungerer et sted mel-
lem otte og femten procent af en normal
nyre, hvorfor det er livsnedvendigt for
hende at komme i fire timers dialyse tre
gange om ugen. Men dialysen gor det
besverligt at rejse. At vere i dialyse fire
timer foles som at vaere pa arbejde i otte,
og derfor bruger Linda sine dialysedage

Linda Hansen pa 74 var den fgrste danske dialysepatient pa
Fang i sommeren 2016. Linda havde pa det tidspunkt ikke
holdt ferie, siden hun startede i dialyse to ar tidligere.

L
s

klinikken. Feiil

pé at sove og hvile sig. Men sidste som-
mer var hun pé Fane.

Kontakt og bestilling af dialyse
Dialysecenter Fang modtager gerne be-
stilling af dialyse tidligt, s& planlegning af
ferier og ophold p& Fane kan ske samlet,
eksempelvis allerede og samtidig med re-
servation af sommerhus eller anden bolig
pé gen. Der er bade danske og udenland-
ske geester i Dialysecenter Fang, bla. fra
Tyskland.

Dialysecenter Fang, Sundhedshuset
Vestervejen 1, 6720 Nordby
Telefon +45 4464 2764

Mobil +45 4085 1185
info@dialysecenter.dk
www.dialysecenter.dk

Find ”Dialysecenter Fang”
pa Facebook.



forskning J

Forebygge indlaeggelse af den
— er det muligt?

Mange af ha&modialysepatienternes forlgb er praeget af gentagne indlaeggelser pga.
dialyserelaterede komplikationer, opblussen i grundsygdom eller andre konkurreren-
de sygdomme. Vi gnskede at finde ud af, om der er indsatsomrader, der kan medfgre
en reduktion i antallet af indlaeggelser hos den zldre heemodialysepatient, og om
nogle af indlaeggelserne realistisk kunne vaere undgaet.

AF MAIBRIT BOLDT HANSEN, SYGEPLEJERSKE

Projektet kom i gang med midler fra
SATS-puljen, hvor der var afsat midler
til en national handleplan for den eldre
medicinske patient. Et af elementerne i
handlingsplanen er at reducere antallet
af uhensigtsmessige (gen-)indleggelser.
Projekt er udfert pA Hemodialysen A5
og A6, Fredericia sygehus/Sygehus Lille-
belt i efteraret 2015. Projektet er udfor-
met sammen med kvalitetskoordinator
Rikke Juul Poulsen og medicinsk afde-
lingslaege Subagini Nagarajah.

Hvad gjorde vi

Vi gennemsa patienternes journaler 2 ar
tilbage. Vi havde seerligt fokus pa indleeg-
gelsesdiagnose, grundsygdom og konkur-
rerende sygdomme, og om der blev hand-
let p& blodprevesvar. Derudover sa vi pa
patientens blodtryk og puls i forbindelse
med deres heemodialyse 14 dage forud for
seneste indlaeggelse. Vi sa ogsa pa deres
medicin, specielt medicinafstemning ef-
ter forudgaende indlaeggelse.

Derefter gik vi i gang med at indhente
informeret samtykke hos vores patienter
over 65 4r til at indga i projektet. Vi fik
informeret samtykke hos 25, og vi star-
tede med at se pd deres indleggelsesfor-
lgb i 2014 og 2015. Efter gennemgang af

journalerne fordelte patienterne sig sale-
des, at 7 af 25 patienter enten ikke havde
en indleggelse i projektperioden eller
var startet hemodialyse under sidste
indleggelse og dermed ikke kunne ind-
gé i projektet. Tilbage var 18 deltagende
patienter, som vi havde mulighed for at
vurdere pa.

Hvad viste journalgennemgangen
Vi fandt ud af, at der inden indlaeggel-
sen hos alle patienter, enten ved dialysen
forinden eller dialyserne i ugen forud for
indleggelsen, var blevet malt og hand-
let relevant pa forhgjede infektionstal.
Selvom relevant behandling af infektio-
nen var pabegyndt forud for indleggel-
sen, lykkedes det i disse tilfeelde ikke at
undga en indleggelse.

Journalgennemgangen hos de to pa-
tienter i blodfortyndende behandling,
hvis indleggelsesdiagnose var forhojet
INR-veerdi, samt hos den ene patient
indlagt med infektion, hvor der ved ind-
leeggelsesproverne fremkom en forhojet
INR-veerdi, viste, at alle patienternes
INR- veerdier var i niveau, og deres blod-
fortyndende behandling var velreguleret
ved den kontrol, der 14 forud for indleg-
gelsen.

Det er kendt, at patienter i blodfortyn-
dende behandling med marevan/mar-
cumar risikerer forhgjede INR-verdier
under en infektion. Den blodfortynden-
de behandling og dermed INR-verdien
bliver altid kontrolleret ved en eventuel
indlaeggelse for videre planlegning af
behandlingen. Baggrunden for, at INR-
veerdien blev kontrolleret i disse to tilfzel-
de, altsé uden for planlagt kontrol, var at
der ved samtalen inden dialysestart blev
navnt samt observeret en gget meengde
bla merker og en nylig overstaet nase-
blodning. De malte INR-vaerdier havde
indlaeggelsesniveau og med blgdnings-
komplikationer, og den blodfortyndende
behandling kunne dermed ikke regule-
res ambulant.

For de tilsammen otte patienter, der blev
indlagt pga. deres konkurrerende syg-
domme, de planlagte indleeggelser samt
problemet med heemodialyseadgangsve-
jen, viste journalgennemgangen, at der
forud for indleeggelsen var fulgt op pé og
handlet relevant pa problemstillingerne
i heemodialysen. Det vil sige, at der pa
hemodialysen var taget blodprever og
leegeligt fulgt op pé disse. Eventuel me-
dicinsk behandling var forsegt optimeret
forud for indlaeggelserne. Hemodialy-



2ldre haamodialysepatient

seadgangsvejsproblemet var forspgt af-
hjulpet med de muligheder, som var til
radighed for at redde adgangsvejen am-
bulant.

Hos alle 18 patienter blev det tjekket,
om der ved den foregiende indlag-
gelse blev lavet en medicinafstemning
ved udskrivelsen. Der blev lavet medi-
cinafstemning ved udskrivelsen hos 16
patienter. Ved de 2 resterende patienter
viste resultatet, at den manglende medi-
cinafstemning ingen indflydelse havde
pa den efterfolgende indlaeggelse. Dialy-
sepatienter har generelt mange medicin-
endringer mht. deres blodtryksmedicin,
epo-behandling, calcium/fosfat stofskif-
te-behandlingen samt behandling for
forhgjet serum kalium. Deres medicin
vurderes og afstemmes i forbindelse med
disse medicinjusteringer.

Tidlig opsporing af

kritisk sygdom

Ved og under indleggelser TOKS-sco-
res patienterne (TOKS star for Tidlig
Opsporing af Kritisk Sygdom), hvilket
bruges til at vurdere, hvor alvorligt de er
pévirkede af f.eks. en infektion. TOKS-
scoren beregnes ud fra patienternes be-
vidsthedsniveau, respirationsfrekvens
og iltmeetning i blodet, blodtryk og puls
samt temperatur. For hemodialysepa-
tienter er malinger af blodtryk, puls og
temperatur pavirkelig for, under og ef-
ter haeemodialysen, og derfor kraever det
seerligt fokus pa kliniske vurderinger af
patienten for at stille en korrekt diagnose
og dermed sikre korrekt behandling.
Alle patienterne fik vurderet blodtryk og
puls i 14 dage for indleggelsen, hvilket
svarer til 6-8 forudgaende haemodialy-
ser. Der blev vurderet pa opstartsblod-

tryk samt blodtryk malt i forbindelse
med afslutning af dialysen. Blodtryk-
kene blev ogsa vurderet i forhold til det
veesketrek, som patienten havde under
den givne dialyse og sammenlignet med
patientens evrige dialyser i observati-
onsperioden. Veesketreekket varierede
meget fra dialyse til dialyse hos hver
enkelt patient og pavirker selvsagt blod-
trykket. Alle afvigelser fra patientens
habituelle niveau blev set og handlet pa,
og havde ingen indflydelse pa indleggel-
serne.

Kendskab til patienten

betyder meget
Hemodialysepatienter har ofte flere
konkurrerende alvorlige sygdomme.
Ofte har de fiet deres nyresygdom pa
baggrund af disse alvorlige sygdomme.
Sammen har sygdommene stor indfly-
delse pé dialysepatienternes hverdag og
sundhedsstatus.

Hovedparten af indleeggelserne skyldes
infektion. Hemodialysepatienter udvik-
ler gget risiko for infektion, og man ber
derfor forud for og under hver dialyse
vurdere behovet for at male infektions-
tal.

Undersogelsen viser, at personalet pa
haemodialysen var opmerksomme pa
de problemstillinger, der forte til ind-
laeggelserne hos de deltagende patien-
ter, og at personalet handlede relevant
i forhold til dette. Men indlaeggelserne
var trods det ikke til at forebygge pga.
hamodialysepatienternes  komplekse
sygdomsstatus. Vi fandt ingen indsats-
omrdder i dette projekt, som kan med-
fore en reduktion i indleggelser af den
eldre heemodialysepatient.

P4 en heemodialyseafdeling kommer
patienterne i gennemsnit 3 gange om
ugen, dret rundt, ofte gennem mange ar,
sd patient og personale kender hinanden
godt. Pa vores afdeling har vi kontaktsy-
gepleje, hvor hver patient har tilknyttet
3 sygeplejersker og en kontaktlaege. S&
ganske ofte behandles man af sin kon-
taktsygeplejerske under dialyserne. Da
vi gennemlaste patientjournalerne til
denne undersogelse, bemarkede vi, at
nogle af drsagerne til, at der blev opdaget
en problemstilling og iveerksat behand-
ling forud for indleggelsen, netop var
det indgéende kendskab til patienten.
Undersggelsen viste ogsa, at 11 ud af
de 18 indleggelser foregik i forbindelse
med en planlagt dialyse.

GODE RAD
TIL VORES KOLLEGAER

Opfordringen til vores kollegaer pé
afdelingen vil nu som for projektet
veere:

« Lyt til det patienten siger/fortzller.

« Se hvordan patienten har det
- er der afvigelser fra vanligt, s&
TOKS-scor dem.

o Er du i tvivl - tag infektionstal.
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Har du lyst til at give en hand med i din forening? Her kan du se, hvor vi lige
nu mangler frivillige — bade til enkelte arrangementer og faste stillinger. Du
kan ogsa holde gje med hjemmesiden www.nyreforeningen.dk/bliv-frivillig
eller kontakte din lokale kreds, hvis du gnsker at hj=lpe til.

Frivillige spges til Nyrernes dag 2017 i Aarhus

Frivillige s@ges til
Besggstjeneste i Aalborg
og Hjgrring

Vi soger frivillige medarbe;j-
dere til vores besogstjeneste i
Aalborg og Hjerring. Jobbet
gar ud pa at besoge dialyseaf-
delingen for samtale og stotte
til de patienter, der onsker det.

Vi ha;I brug for frivillige, der har lyst til at veere med til at
IgT(:)arje rzflrfiinel: ucllag tydelig pé Store Torv i Aarhus den 27
— midt i kulturbyen 2017. Vi vil p3 e
til . pa dagen gerne i kon-
ta;<ot fl;zd li1gt1g m;nge mennesker, sé jo flere frivillige V(i) I;r
- ¢ kan modtage budskabet om at tage stilling ti
: tilling til or-
gandonation. Du skal have mod et tale mod
L og lyst til at tale med folk
;)nn;na:i t;[g; stﬁ}mg 0g om nyresygdom og transplantatio(;
andler mest om at ”Det er vigti il
ling”’ Vi deler donorkort 101 ok
. og freposer ud kl. 10-13 omkri
gzglﬁlyikgl ve:li Sﬁore Torv. Neermere herom i Lokalblaci?‘[g
- Kan du hjlpe en time eller to er d
Forelobig sa meld dig ti i
g til Mette eller Ann Bellis hvis d
. . h
B gSt-tll at fejre Nyrernes dag sammen med Nyrefor:nil; eag
jll.' A st]))).fllland. Hvis du har spergsmal sa kontakt os. Metteg
el mobil 5194 97 37 eller Ann Bellis mobil 28 89 76 96

Jobbeskrivelse

« Du skal ca. 1 gang pr. maned
besoge dialyseafdelingen
sammen med en kollega ca.

2 timer.

« Du og din kollega aftaler
tidspunkt for jeres besog.

« Du velger selv, om det er i
Aalborg eller Hjorring, du vil
veere frivillig.

« Der vil blive givet en oplee-

J:‘-'l'-"l'ﬁ. Bl i

Frivillig webredaktgr til nyre oreningen.dk

Nyreforeningen soger en frivillig webredakter, som kan holde
vores hjemmeside opdateret. Du far ansvaret for opdateringer og

L ring i jobbet. o : . a0
x5 . prettelse af nye artikler, nyheder og lignende og for at finde bil

~ lsu he;r tavshg@sill;gt for det, | leder til nye artikler og sider. Derudover er der lobende opgaver,

y u erfarer ved jobbet. som skal optimere hjemmesiden, f.eks. arbejde med at oprette flere

« Der gives korselsgodtgorelse

links mellem sid 0 kineoptimering.
for din transport fra hjem ti inks mellem siderne og sogemaskineoptimering

dialyseafdeling og retur. Vi haber, at:
.1 ga;lg fom arz‘; arrangerfs et « du har erfaring med at arbejde i CMS-systemer,
: mgde for medlemmer a gerne Wordpress

besagstjenester. « du har kendskab til SEO (segemaskineoptimering)
« du har oje for det gode billede
« du har mulighed for at arbejde hjemmefra

« du kan arbejde et par timer hver uge

Er du interesseret?

Kontakt Vivi Christensen

Mobil: 24 64 18 61

Mail: vivi_bent@mail.dk Du far:

« fleksible rammer for det frivillige arbejde

« oplaring i Wordpress og arbejdet med Nyreforeningens
hjemmeside

« mulighed for at udvikle en af Nyreforeningens vigtigste kom-
munikationsplatforme og derigennem gore en forskel for men-

nesker, der er pavirket af nyresygdom

Er du interesseret si send dit CV og et par ord om dig selv til sous-
chef Jan Jensen pa jj@nyreforeningen.dk. Har du spergsmal, s&
ring til Jan pd tlf. 50 93 59 50.

34



Kontaktoplysninger

Forretningsudvalget

Landsformand

Jan Rishave

TIf.: 622152 52

E-mail: jan.rishave@gmail.com

Naestformand

Malene Madsen

TIf.: 40 52 56 62

E-mail: malenejm@gmail.com

Solveig Lauridsen
TIf.: 7592 73 23
E-mail: sysol@sol.dk

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

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

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

Anne Dorte Rosenkvist
TIf.: 2147 88 05
E-mail: adr@blind.dk

Hanne Hedegaard
TIf.: 26 50 60 92
E-mail: hedegaard.hanne@mail.tele.dk

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

Sekretariatet

Direktgr

Sven Gerner Nielsen

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

Jan Jensen

Direkte nummer: 50 93 59 50
E-mail: jj@nyreforeningen.dk
Kommunikationskonsulent
Karina Ertmann Krammer
Direkte nummer: 41 19 51 00
E-mail: kek@nyreforeningen.dk
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

Nyrelinjen

Har du brug for at tale med en, som kender til hverdagens sma og store udfordringer, nar

man er nyresyg, pargrende eller donor?

Ring til Nyrelinjen og fa en snak med en af vores erfarne frivillige. De har tid til at lytte
og stgtte dig, og de deler ogsa gerne ud af egne erfaringer.

Ungekoordinator og transplanteret
Alexander Riis-Nielsen
TIf.: 27217435

Blev nyresyg som ung
Susanne Larsen
TIf.: 28 72 71 97 (hverdage efter kl. 15)

Nyrestenspatient
Allan Nielsen
TIf.: 226192 42

Nyrestenspatient og transplanteret
Leila Veith Mgller
TIf.: 86 40 25 74

Pargrende
Karen Marie Riis
TIf.: 21 62 08 91

Pargrende og donor

Anne-Dorthe Frahm

TIf.: 41 11 81 74 (hverdage efter kl. 18
og weekend)

Donor
Daniella Emilie Siintra
TIf.: 50 52 48 49 (hverdage)

Transplanteret 4 gange
Ann Bellis Hansen
TIf.: 28 89 76 96

Cystenyrer
Preben Glue
TIf.: 25 63 88 07 (eftermiddage)

Cystenyrer og transplanteret
Jan Thggersen
TIf.: 61 46 64 27

Alport Syndrom
Justin Corfitzen
TIf.: 2147 87 53

Ukendt, arvelig nyresygdom
Anne Mette Daa Natorp
TIf.: 51 94 97 37 (tirsdag og torsdag kl. 16-18)

Stor erfaring med at rejse med dialyse
Jgrgen Hansen
TIf.: 42 64 63 53

Stor erfaring med at rejse med dialyse
Jette Thaarup
TIf.: 22814678

Mor til nyresyg
Berit Roed
TIf.: 2047 82 95

Laes mere pd www.nyreforeningen.dk/

nyrelinjen
" Nyreforeningen ™.

s Blekinge Boulevard 2
N 2630 Taastrup i
.'. Treeffetid: tirsdag-torsdag kl. 10-15 -
: TIf.: 43 52 42 52 :
. Giro nr.: 927-2100 :
°-. E-mail: mail@nyreforeningen.dk .:

'.. www.nyreforeningen.dk ..'.
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Nu kan du samle penge
ind til Nyreforeningen

blot ved at tage
din. mediein!

Drugstars er en ny app, der donerer til velgerenhed, hver gang du husker at tage din medi-
cin. Du bestemmer selv, hvilken sag du ensker at stotte, f.eks. Nyreforeningen.

Nar du har downloadet appen, far du point i form af stjerner, nér du tager din medicin eller
udvalgte handkebspraeparater. Dine stjerner bliver vekslet til rigtige penge, nar du donerer
dem til en forening — uden at det koster dig en krone! Og s& hjalper appen dig samtidig
med at huske medicinen.

Sadan ggr du

1. Download DrugStars appen fra www.drugstars.com, og registrér din medicin.
Fortseet med at tage din medicin, som din leege har anvist.

Fa “Stjerner” i belonning for at have taget din medicin (heraf navnet DrugStars).

Giv dine “DrugStars” til Nyreforeningen, sa konverterer DrugStars stjernerne til rig-
tige penge.

W

4
DRUGSTARS



