NYRENYT

MARTS 2018 « ARGANG 43 / NR. 1 « WWW.NYRE.DK

Lees bl.a. om: Hold en optimal dizet pa rejsen e Landsmgde 2018 o Lotteri: Szelg lodsedler og stgt en god sag

0 nyreforeningen

v med vilje



LEDEREN

AF JAN RISHAVE
LANDSFORMAND, NYREFORENINGEN

\

“ At rejse er at Leve”

H.C. Andersen har skrevet ordene, som er sa rigtige for mange af os. Men
hvorfor er det en vigtig del af livet for mange mennesker at rejse?

or mig rummer det at

rejse en mangfoldighed af

nye indtryk. En anden kul-

tur, andre mennesker, nye

former for vegetation, landska-

ber og dyreliv og en helt anden hverdag.

Nar vi rejser, kommer vi vaek fra vores

normale hverdag og fir nye oplevelser.

Vi kommer til at se p& verden pa en ny
made.

Jeg elsker at rejse. Det er en forngjelse
at rejse rundt i Danmark og se, hvordan
livet leves pa en anden made end hjem-
me i Svendborg. Det er ogsé inspireren-
de at rejse ud og opleve verden uden for
lille Danmark. Der findes mange ekso-
tiske steder, som turister valfarter til for

deres fantastiske naturscenarier eller
historiske og kulturelle attraktioner. P4
den baggrund kunne vi alle méske godt
treenge til at tage pd eventyr lidt oftere.

Desvarre er det ikke altid ligetil at tage
ud at rejse, nar man lever med en syg-
dom. Der kan vere store udfordringer.
Man skal finde bade energien, over-
blikket og viden om mulighederne til
at planlegge turen. Muligvis skal man
ogsé overvinde skrakken for at komme
vek fra den trygge hverdag med ruti-
nerne omkring ens sygdom. Nar man
har indstillet sig mentalt pa at kunne
rejse, sa opstar flere udfordringer. Nog-
le rejsebureauer kan ikke imgdekomme
de behov, mennesker med handicap el-
ler sygdomsproblemer har. Heldigvis er
der mange rejsearrangerer, der gerne
tager udfordringen op.

Neste udfordring er at fa en afbestil-
lings- og rejseforsikring. Ofte bliver
man som kronisk syg forhandsgod-
kendt af forsikringen, men ikke i for-
hold til ens grundsygdom. Det betyder,
at jeg vil veere daekket af forsikringen
ved alle problemer bortset fra sygdom
vedr. nyrerne. Er man dialysepatient, er
der endnu en udfordring, for hvordan
kan man komme i dialyse under ferien?

Nyreforeningen har gennem mange
ar arbejdet pa at gore det nemmere
for nyresyge ogsa at opleve glederne
ved at rejse. Vi har tre dialyseenheder i

Danmark, hvor man kan komme i hee-
modialyse i forbindelse med sin ferie.
Hvert ar arrangerer Nyreforeningen
udlandsrejser for medlemmer med
mulighed for dialyse og med sygeple-
jersker og rejseledere med pé turen.
Udover disse feriemuligheder sa hjeel-
per Nyreforeningen ogsda medlemmer
med gode rad og vejledning vedr. rej-
ser og med at finde dialyseklinikker
rundt om i verden. Alt dette og meget
mere kan du laese om i temaet om rej-
ser pa side 20.

Det er blevet svaerere at rejse i de senere
ar, men det er stadig muligt. Har I lyst
til at rejse, sa szt jer ind i forholdene og
underspg mulighederne. Kontakt Ny-
reforeningen, hvis I er usikre pa jeres
mulighed for at rejse, vi hjelper gerne.
Tegn en arsrejseforsikring i jeres eget
forsikringsselskab, s I har de bedste
muligheder for at veere daekket, hvis
uheldet er ude.

At rejse er for mig en vigtig del af livs-
kvaliteten. Jeg har veret pa ski i Alperne
og arbejdet pd Feergerne og Grenland
flere gange med dialysen i bagagen. Som
transplanteret er det blevet lettere at
rejse, men nye udfordringer opstod, da
benene rog, og kerestolen er blevet nad-
vendig. Men det er altid lykkedes, udfor-
dringerne til trods. Jeg har den indstil-
ling, at intet er umuligt, hvis vi selv tager
ansvar for at skabe den livskvalitet, som
mulighederne dbner for os.
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KORT NYT

Kender du dine patientrettigheder?

Hvert ar gar mange danske patienter glip af
erstatning, fordi de ikke ved, at man gratis
kan soge erstatning for skader i sundheds-
vaesnet via Patienterstatningen.
Patienterstatningen behandler erstatnings-
krav fra patienter, der er kommet til skade i
forbindelse med behandling fx pa et hospital,
hos egen lage eller som folge af bivirkninger
efter et leegemiddel. De har lavet en raekke in-
formative videoer, der enkelt forklarer, hvad
der skal til, for at man kan sege erstatning.
Find dem og meget mere information pa
Patienterstatningens facebook-side www.face-

Patienterstatningen

-behandlings- og laegemiddelskader

book.com/patienterstatningen/ - og del gerne | Danmark serger Patienterstatningen for,
med andre, der kunne have gavn af at kende til at du far den erstatning, som du har krav,pa efter loven.

deres patientrettigheder.

Er du blevet
ringet op af
Nyreforeningen?

I januar og februar gennemforte Nyrefor-
eningen en telemarketing kampagne. Vi
ringede ud til tidligere medlemmer med
opfordring til at blive fast bidragsyder, og
til en storre gruppe eksisterende medlem-
mer, der i dag modtager kontingentop-
kraevning med posten, med henblik pa at
fa flere over pa betalingsservice.

Har du ikke faet oprettet en betalings-
service-aftale for dit kontingent, kan du
selv gore det her www.betalingsservice.
dk/BS, eller du kan ringe til sekretariatet,

lidsjaele i Nyreforeningen modtager  sianvigore det for dig.

o Det er virksomheden All Ears Telemar-

ko mmuna I aeres p ris keting, der har foretaget opringningerne
for os. All Ears folger de etiske retnings-

Lemvig Kommune har tildelt Seren og Nyreforeningen takker Seren og Ka- | linjer for branchen. Er du i tvivl om et op-

Karen Marie Riis Handicapprisen 2017 ren Marie mange gange for indsatsen og | kald, du har faet? Sa kan
for deres store indsats i Nyreforeningen. —onsker tillykke med den flotte pris, som du altid kontakte sekre-

Prisen blev overrakt ved et arrangement er velfortjent. tariatet. Vi annoncerer
pa Radhuset den 4. december og gives for P4 billedet ses Gunnar Lisby Kjer, desuden altid disse
Seren og Karen Maries mangedrige frivil-  formand for Handicapradet- og So- rundringninger

lige arbejde i Nyreforeningen med at or-  cial- og Sundhedsudvalget, overraekke = pa www.nyre.dk.
ganisere arrangementer, tilbud og stotte til  prisen til Seren og Karen Marie. Foto:

nyresyge og deres pargrende. Lees mere pd ~ Lemvig Kommune.

Lemvig Kommunes hjemmeside.




Har du provet et af Nyreforeningens
kurser eller temadage?

S& har du chancen i 2018. Vi har bade
spendende temadage, ungeweekender,
familie- og parforholdskurser og me-
get mere. Find et kursus, der passer dig
pa www.nyre.dk/kurser eller i dette blad

Har du brug for at
tale med en... som
har haft nyresygdom
inde pa livet?

S4 kan du ringe til Nyrelinjen
og fa en snak med en, der har
stdet i samme situation som

dig.

Lzes mere pa nyre.dk/nyrelinjen

Nyhedsbrev for
medlemmer

Nyreforeningen arbejder lgbende
pa at holde dig opdateret som
medlem via hjemmeside, sociale
medier, Nyrenyt og nyhedsbrev
m.v. Siden efteraret 2017 har vi
gjort en seerlig indsats for at styrke
kommunikationen til vores med-
lemmer og som noget nyt udsendt
et serskilt medlemsnyhedsbrev
med nyheder om foreningens ar-
bejde, aktuelle sager pa nyreomra-
det, arrangementer og tilbud m.v.
Derfor har du modtaget lidt flere
mails fra os, end du maske er vant
til. Vi haber, du har nytte af ser-

vicen.
pa side 17, hvor udvalgte aktuelle kurser
er omtalt. P4 billedet ses deltagerne fra :
ungeweekenden efterdr 2017 til bridge- :
walking p& den gamle Lillebeltsbro. PN
o
Svaret pa
Har du brug for .
& julekonkurrencen

en at tale med?
Traditionen tro har vi haft en jule-

konkurrence i december-nummeret
af Nyrenyt, og vinderne af et gavekort
pa 500 kr. blev fundet og kontaktet i
slutningen af december. Men hvis du
helt indtil nu har siddet og grublet
laenge over lpsningen pa musikquiz-
zen, sd kan vi her fortelle, at svaret
er: Risalamande.



LOTTERI 2018

Saelg lodsedler
og stgt en god sag

Den 15. marts lyder startskuddet til Nyreforeningens
arlige lotteri. Kender du nogen, der har lyst til at
tjene godt pa at salge lodsedler og samtidig stgtte
nyresagen? Sa hjzlp os med at sprede budskabet.

Lotteriet er en af Nyreforeningens vigtig-
ste indteegtskilder, og derfor har vi brug
for din hjelp.

Kender du nogen, der mangler penge til
klassekassen, nyt udstyr i idreetsklubben
eller som bare har lyst til at gore en indsats
for en god sag? Sa hjeelp din forening ved at
fortelle dem om Nyreforeningens lotteri:

Du kan swlge lodsedler for Nyre-
foreningen i perioden 15. marts til 15.
juni. Man kan enten szlge lodsedler pa
egne vegne eller til fordel for sin klasse,
Klub eller forening. Vi giver 9 kr. i pro-
vision for hvert solgt lod. Seelger man
for sin klasse, klub, forening eller lig-
nende er indtaegten skattefri.

Lzs mere og tilmeld dit hold pa
ww.nyre.dk/lotteri, pa mail@nyre.dk
eller tlf. 50 93 59 48.

Du gor en stor forskel

Nar I selger Nyreforeningens lodsedler,
hjeelper I samtidig bern, unge og voksne,
som er berort af nyresygdom.

Overskuddet fra lotteriet gar som altid
ubeskaret til foreningens arbejde, dvs. til
radgivning, rejser og kurser, forskning,
bedre behandling af nyre-og urinvejssyge,
lokale arrangementer og meget mere.

Nyreforeningens lands

] i C
L I
STOT. sknag
: Ooving
96 SE oMby
- HARVIINDE i

Pratekior foy R
HKH, g,mh;‘::;mm.

DELTAG | KONKURRENCE
OM 10.000 KR.

Kan I som klasse, klub eller forening
selge mange lodsedler? Sa meld jer
til DM i lodseddelsalg, hvor I, ud-
over det I tjener, kan vinde 10.000
kr., hvis I seelger flest lodsedler i pe-
rioden 15. marts til 1. juni. Anden-
pladsen vinder 5.000 kr., og tredje-
pladsen vinder 3.000 kr. — oveni det
belgb I tjener pr. solgt lodseddel.

Sidste ars vindere solgte godt 3.250
lodsedler, og tjente i alt knap 40.000
kr. Man kan tilmelde sin seelger-trup
til DM-konkurrencen, nar man mel-
der sig som szlger pa Nyreforenin-
gens hjemmeside. OBS. man skal
vre en klasse, klub eller forening
for at deltage i konkurrencen.




Landsm@de 2018

den 21.-22. april

pa Best Western Hotel i Fredericia




LANDSM@DE

Landsmgde 2018
den 21.-22. april i Fredericia

Program

Lgrdag den 21. april
KL 11.00 Ankomst med kaffe/te
K1 11.30 Uddeling af Arets solfanger
Uddeling af prisen til det hospital der har forbedret sig mest
inden for planlagt dialyse
Kl 12.00 Frokost
Kl. 13.30 Generalforsamling
Kl 16.00 Den stolte forening - 7 stolte fortellinger med sporgsmal
Kl 17.00 Hvad kan vi bruge Danske Handicaporganisationer til
- og hvad kan de bruge os til?
KL 19.00 Middag

Sgndag den 22. april

KL 07.30 Morgenmad og tjek ud
K1.09.00 Abent hovedbestyrelsesmade
Kl 12.00 Sandwich til turen hjem

Der vil veere pauser pa velvalgte tidspunkter.

Forelgbig dagsorden for generalforsamlingen

Valg af dirigent, referent og stemmetzellere
Forretningsudvalgets beretning til godkendelse

Revideret regnskab til godkendelse

Orientering om indeveerende drs budget

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

Indstillede kandidater: Jan Rishave

9. Valg af to interne revisorer

10. Valg af anden suppleant for intern revisor

11. Eventuelt

PN R

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

Arsberetningen kan du se pa side 10 i
dette blad.

Har du et forslag, du ensker droftet pa
generalforsamlingen, eller onsker du at
indstille en kandidat til posten som for-
mand, sa skal du sende det skriftligt il
sekretariatet, s vi har det senest den 9.
marts 2018.

Praktiske oplysninger

Modested: Best Western Hotel, Vestre
Ringvej 96, 7000 Fredericia.

Pris:
Dagsprogram lerdag: Gratis for alle
medlemmer.

Dagsprogram (inkl. morgenmad, frokost
og middag): 460 kr.

Hele weekenden: 870 kr. pr. person i
dobbeltvarelse og 1.020 kr. pr. person i
enkeltveerelse.

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

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



Tilmelding:
Tilmeld dig senest den 16. marts pd en
af folgende mader:

Pa www.nyre.dk/landsmoede

P& mail@nyre.dk (mrk. Landsmede)
eller tlf. 43 52 42 52.

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

0009272100. Husk at skrive dit navn,
og evt. flere deltageres navne samt mrk.
Landsmgde ved overforslen.

Serlige hensyn: Hvis der skal tages
seerligt hensyn, f.eks. i forhold til dialyse,
gangbesveer, dizetkost eller lignende, sa
husk at oplyse det, nar du tilmelder dig.

LANDSM@DE

Afbud: Hvis du pga. af sygdom eller
lignende bliver forhindret i at deltage
ilandsmedet, bedes du give besked til
sekretariatet pa tlf. 43 52 42 52 hurtigst
muligt, da Nyreforeningen ellers kommer
til at heefte for dit ophold. Melder du
afbud senere end 5. april, far du ikke din
betaling refunderet.

o Kender du ,
Arets solfanger 2018:
Arets solfanger er en pris, som Ny-  Alle medlemmer af Nyreforeningen
reforeningen uddeler til en person, kan indstille en person til Arets solfan-
der i seerlig grad har bidraget til oget  ger. Du skal skrive en skriftlig begrun-
livskvalitet for mennesker med en  delse for din indstilling.
nyre- eller urinvejssygdom. Prisen
gives for indsatsens medmenneske- Send din indstilling
lige indhold. . til Nyreforeningens sekretariat pd
mail@nyre.dk eller til Blekinge Boule-
Prismodtageren kan f.eks. vare en, vard 2,2630 Taastrup. Indstillingen skal
som lofter humeret og skaber god  vereosiheende senestden 3. april 2018.
stemning under dialysen, det kan vere
et medlem af Nyreforeningen, som har  Prisen uddeles pa drets landsmede den 21.
igangsat et vigtigt projekt til gavn for  april 2018. Vinderen bliver desuden of-
andre medlemmer osv. fentliggjort pd hjemmesiden og i Nyrenyt.




ARSBERETNING

Sadan gik 2017 i Nyreforeningen

2017 har veeret et travlt ar for Nyreforeningen med mange aktiviteter, projekter,
politiske sejre, presseomtaler og mere... Her kan du lzese et udsnit af, hvad der har
fyldt i foreningens arbejde i 2017.

Nvreforskning

Stotte til 13 forskningsprojekter
For 29. gang, kunne Nyreforeningens
forskningsfond stette hibefulde forskere i
deres projekter til gavn for nyre- og urin-
vejssyge. Fonden uddelte i alt 470.000 kr.
til hele 13 forskere, og for forste gang mod-
tog et urologisk projekt midler.

Et af projekterne skal gore os klogere p4,
hvordan vi bedre kan forudsige aget risiko
for afstedning eller komplikationer efter
nyretransplantation, ved hjalp af en dyb-
degéende karakteristik af immunologiske
og inflammatoriske forhold hos patien-
ten. Forskerne skal studere 7 ars data fra
nyretransplanterede for at leere af tidligere
transplantationer.

Feriedialyse
Godt gang i ny klinik pa Fang

Vores nye feriedialyseklinik pd Fang har
faet en god opstart med et flot antal boo-
kinger: Siden 1. juni 2017 har der i skri-
vende stund veeret afviklet ca. 125 dialyser,
hvilket er veesentligt flere end i hele 2016.
Til 2018 er der forelpbig bestilt ca. 60 dia-
lyser, af dem er skgnsmaessigt 2/3 gengan-
gere fra 2017. Daglig leder af klinikken
koordinerende sygeplejerske Per Eggert
Larsen forteller her om opstarten:

“Fra forste ojeblik har det veret en succes.

Glade, impdekommende og taknemme-
lige mennesker har kunnet opleve at holde

10

ferie - ogsa selvom den stod pa dialyse 3
gange ugentligt. Jeg har haft et godt samar-
bejde med og hjelp fra leverandgrer, tek-
nikere, de dygtige vikarer, det gvrige per-
sonale i huset og ikke mindst de lokale p
Fang, som alle har bakket op. Vi har kun
grund til at forvente, at saeson 2018 bliver
endnu bedre end 2017.”

Feriedialyse pa Fang starter forventeligt
op i marts/april 2018, atheengigt af bestil-
linger. Lees mere og book pa www.nyre.
dk/feriedialyse, hvor du ogsé finder mere
information om foreningens gvrige tilbud
Skallerup, Grenbaek og Norlev.

Politiske sager

Skelsattende anbefalinger fra
Etisk Rad

I juni kom Etisk Rad med to anbefalin-
ger vedreorende sager, som Nyreforenin-
gen i mange ar har veret engageret i. Ra-
det anbefalede i forste omgang med stort
flertal, at danskerne fortsat skal tage stil-
ling til organdonation.

“Det ma med andre ord betyde hektisk
aktivitet i Sundhedsstyrelsen, der er an-
svarlig for at gere de 23 punkter for den
nationale handlingsplan for organdona-
tion til virkelighed. Der er ikke leengere
nogen undskyldning for at vente med at
seette disse vigtige indsatser i gang;” udtal-
te formand Jan Rishave i den forbindelse.

Det var ogsa i juni, at Etisk Rad anbefa-
lede, at anonym donation af nyre er etisk
forsvarligt. Pa kort sigt er det maske en
mindre @endring, men pa lang sigt vil det
blive en principiel og skelsettende @n-
dring, de sociale relationer har nemlig
i alt for mange tilfeelde veeret afgerende
for valg af donor til den enkelte patient.

DET
ETISKE
RAD

Ventetid til urologisk behandling

I oktober 2017 fik 26 nyrestenpatienter ved
Sjeellands Universitetshospital besked om,
at de grundet et overskredet budget métte
vente til neaeste &r med at fa behandling for
deres smertefulde sygdom. Malene Mad-
sen, nastformand, var pa banen og poin-
terede over for TV2 Lorry de store konse-
kvenser, det har for patienterne: “Jeg synes
ikke, det er et sted at spare, for det her
handler om ubzerlig smerte,” fastslog hun
blandt andet. Direktor for Sjallands Uni-
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versitetshospital har efterfolgende erkendt,
at det ikke har veeret den rigtige made at
lgse problemet med budgetoverskridelsen
pa. Nyreforeningen understregede des-
uden retten til frit sygehusvalg, der bety-
der, at nyrestenspatienterne har krav pa
behandling pé et andet hospital.

Et nyt paradigme for opstart

af dialyse?

Nyreforeningens Regionaludvalg Sjel-
land har rejst en sag med henblik pé at
sikre en bedre dialysestart for nyrepatien-
ter. Som det er nu, veelger mange patien-
ter s at sige at “skubbe dialysen foran sig’,
altsd at udskyde den sa leenge som muligt.
Det resulterer ofte i en akut, hektisk dia-
lysestart.

Séddanne uhensigtsmaessige forlob mener
Nyreforeningen kan undgas ved at sikre
tilstreekkelig radgivning for dialysestart
og eventuelt en tidlig, fleksibel dialyse-
start; en gradvis og langsom opstart med
fa timers dialysering om ugen, for nyre-
funktionen er s lav, at fuld dialysering er
nedvendig. En sidan lgsning kan stette
patienten og fremme tilveenningen. Ifolge
Dansk Nefrologisk Selskab er der intet lee-
geligt til hindring for en gradvis opstart i
dialyse. Foreningens Regionaludvalg Sjeel-
land arbejder derfor pa at fa etableret en

M Lokale ugeaviser
Fagblade og magasiner

M Landsdzkkende dagblade

Il Radicindslag

M TV-indslag

M Regionale og lokale dagblade

I Nyhedsbureauer

Bl Webkilder

[

Omtale af Nyreforeningen
fordelt pa medietype i

perioden 1. januar 2017 til
31. december 2017.

ordning pa hospitalerne. Fleksibel dialy-
sestart er maske et nyt paradigme? En ny
made at teenke og forsta dialyse pa.

Ny organisering af
Nyreforeningen pa vej

I det forgange ar har Nyreforeningen ar-
bejdet med at optimere organisationen
med en ny struktur, der skal styrke for-
eningens frivillige arbejde, benytte vores
menneskelige ressourcer bedre og mind-
ske bureaukrati. Et konkret forslag er nu
feerdigarbejdet og skal behandles pa gene-
ralforsamlingen i april 2018.

Nyreforeningen i medierne

God pressedakning af nyresagen
2017 har veeret et godt ar pressemessigt.
Nyreforeningen er blevet naevnt i hele
254 artikler i alt fra store landsdeekkende
dagblade, radio- og tv-indslag, netmedier,
regionale og lokale ugeaviser og dagblade.
Det svarer til cirka 1 omtale hver anden
dag, og det er en paen bedrift for en or-
ganisation af Nyreforeningens storrelse.
Kigger man pa nyresagen generelt, har
der veeret 432 omtaler om alt fra diabetisk
nyresygdom, nyrekreeft og immunterapi,
forskning i knoglesygdom hos nyresyge til
kendisser, der har en nyresygdom.

ARSBERETNING

.dk

Vi flyttede til Nyre.dk

Den 3. oktober blev det atter store flyt-
tedag i Nyreforeningen — nemlig af vores
hjemmeside og mail-domane der skif-
tede til Nyre.dk. Dermed er det blevet lidt
nemmere at sende os en mail eller g pa
hjemmesiden uden at skulle taste en lang
adresse. Har du kontaktet os via den gam-
le adresse? S& bare rolig, det gamle do-
mene forbliver aktivt i en periode, s din
mail skal nok komme frem til os alligevel.

Organdonationsdagen far
danskerne til at tage stilling

Den anden organdonationsdag nogen-
sinde i Danmark blev afholdt 14. oktober
2017, og danskerne ser ud til at have ta-
get maerkedagen til sig - organdonation
kom pa dagsordenen i oktober méned, og
mange danskere tog snakken og fik taget
stilling. Ifelge Dansk Center for Organ-
donation blev over 150 artikler bragt om
organdonation alene i oktober méned, der
blev afholdt 69 events fordelt over hele
landet og 8.715 danskere har registreret
sig i Donorregistret i oktober maned. Til
sammenligning var der i manederne op til
mellem 5-7000, der tilmeldte sig per ma-
ned.
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Arrangementer, rejser
og kurser

Solskin pa Nyrernes Dag

Lordag den 27. maj fejrede Nyreforenin-
gen landet over den arlige Nyrernes Dag,
hvor vi hvert &r setter fokus pé blandt
andet nyresygdom og organdonation.
Fra Skive til Senderborg, over Odense,
Taastrup og Rédhuspladsen var der sol-
skin og hejt humer, da Nyreforeningens
frivillige stillede op med balloner, lys og
donorkort til en oplysende folkefest.

AR S T
B ity 2k i w IR
Her ses fx Sydgstjyllandskredsen til Nyrer-
nes dag.

Rejser og kurser

2017 var selvfolgelig ogsd et ar med
speendende rejser og kurser. Vi gennem-
forte 2 succesfulde rejser til Mallorca i
maj og Tenerife i november. Der deltog
omkring 90 medlemmer af Nyreforenin-
gen, og der var sol og varme, gode kul-
turelle og sociale oplevelser - en rigtig
ferie!

De lokale kredse har hver iser gennem-

fort foredrag, sommerture, julefrokoster
0g meget mere.
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Nyreforeningens familiekurser er en fast
arlig begivenhed. Ogsa i 2017 var der stor
sogning til kurset for familier, hvor en af
foraeldrene er nyresyg. Kurset tager fat i
de problematikker, der er, nar en i fami-
lien er nyresyg. Som altid var der opleg
fra fagpersoner med seerligt kendskab til
nyresyges vilkar, men fremfor alt var der
masser af tid til erfaringsudveksling samt
sociale og sportslige aktiviteter for hele
familien. P4 dette kursus blev Nyrernes
dag ogsa markeret. Der var ogsa fin til-
slutning til arets to ungeweekender for
unge i alderen 18-30 ar, som blev atholdt
i henholdsvis Odense i maj og Middelfart
i oktober.

Endelig deltog over 100 ansatte fra landets
nefrologiske afdelinger i Nyreforeningens
konference i Nyborg, hvor temaet var ud-
valgte diagnoser og forskning.

Levende donorer blev hyldet

Nyreforeningen atholdt i 2017 vores
egen “donordag” Den 22. april invitere-
de vilevende donorer til en festdag, med
taler, fagligt opleeg, underholdning og

middag, og der blev delt tanker, folelser
og gode historier. Alt i alt en fantastisk
dag vi vil gentage ved organdonations-
dagen 2018, som bliver den 13. oktober.
Find invitation pd www.nyre.dk/begi-
venhed

Stegtte ftil
nyresagen
Fremgang

for lotteriet
2017

Landet over gik frivillige gennem marts-
juni pa gader og streeder for at udbrede
kendskabet til nyresygdom ved at selge
lodsedler for Nyreforeningen. Efter sal-
get i 2016 faldt til 74.153 lodsedler, har
vi i 2017, hvor vi satte provisionen op
fra 8 kr. til 9 kr., haft stor fremgang med
93.210 solgte lodsedler. Ogsa pé bundlin-
jen blev 2017 en succes med et overskud
pé 1.152.385 kr. — en forbedring pa knap
190.000 kr.



Innovativ indsamling

Som et personligt mal deltog Morten Lom-
holt Viborg i juni méned i et af Danmarks
hardeste 24-timers cykellob, Melfar24.
Samtidig har han gennem lgbet samlet ind
til Nyreforeningen via online fundraising-
platformen BetterNow. Han er i gvrigt selv
nyresyg, men det hindrede ham ikke i at

Regnskab 2017

Her kommer pengene fra

levere bade en flot preestation og et impo-
nerende indsamlingsresultat: 10.200 kr.
Laes mere om, hvordan du kan oprette en
indsamling pa www.dk.betternow.org

Nye samarbejder

Private virksomheder er for alvor ved
at opdage fordelene ved at stotte velgo-
rende organisationer via donationer el-
ler samarbejder, sakaldt corporate social
responsibility (CSR) pd dansk virksom-
heders sociale ansvar. I 2017 indgik Ny-
reforeningen en rakke samarbejder til
gavn for begge parter. Fx samarbejder
vi med appen DrugStars, hvor man kan
holde styr pa sin medicin og samtidig
donere gratis til en humaniteer organi-
sation, lees hvordan det fungerer pa Ny-
reforeningens hjemmeside. DrugStars
har indtil videre givet Nyreforeningen
knap 30.000 kr. i donationer, siden vi

DRUGSTARS

ARSBERETNING

indgik samarbejdet i starten af 2017. Et
andet samarbejde er med appen CoRe-
late (www.corelate.org), der hjalper li-
gesindede patienter og parerende med
at komme i kontakt med hinanden, s
man har mulighed for at dele de svaere
tanker og fa gode rad af andre i samme
situation. Vi har ogsa startet et samar-
bejde med energiselskabet Forskel, der
gor det muligt at donere en stor del af
din el-regning til velgorenhed. Laes mere
i artiklen pd side 31 og pa www.nyre.dk/
saadan-kan-du-ogsaa-stoette-os

Her bliver pengene brugt

3.000.000 3.000.000
2.500.000 2.500.000
2.000.000
2.000.000
1.500.000
1.500.000 - 1.000.000
1.000.000 - 500.000 -
0 -
500.000 - .\(\%
SO
0~ N &
& @ O & & & S
& @ & & & & &
& % S S N & & «O
\{pﬂ\ c\o O;’@ ’b“\b z\s@ & RS &
\é& ¥ &-\\O N & & « 0&‘
@Q/b \)&0 > 9 &

< 3 e 2 2

sz \\(\% 6&5 ‘\0"’ @%
) N @ ol
& S & &
o & o

& o &

S 2 '\‘é ‘@:\
<« ((\\Q &
‘?.6

13



LOKALT NYT

Det sker lokalt i

Nyreforeningen

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

mail: gunner.nielsen@gmail.com

www.nyre.dk/nordjylland

11. april, kl. 19 - 21: Opleeg pé Thisted Sygehus, dizetist Nanna
Hogh Juel Carton fortaeller om nyrevenlig livsstil og kost for
alle nyresyge og andre interesserede. Gratis entre. Tilmelding
nodvendig af hensyn til traktement i pausen. Tilmeld dig se-
nest 4. april pé tlf. 24 64 18 61 - 27 98 36 79 — 98 38 33 72.

Midtjylland.....................
Kredsformand: Ove Jakobsen, tIf. 20 93 25 81

mail: ovejak@webspeed.dk

www.nyre.dk/viborg

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

15. marts: Lotteriet 2018 lgber fra 15. marts til 15. juni. Selv
om salget sidste dr kan betegnes som tilfredsstillende, har vi
ambitioner om at gere det endnu bedre i &r, da indtegten fra
lotteriet er meget vigtig for foreningens virke. Det kan I veere
med til pa 2 médder: 1) ved at kebe lodsedler. Det kan gores ved
henvendelse til mig pr. telefon eller mail. S4 kommer lodsedler-
ne med posten. De koster 25,- kr. pr. stk. 2) ved at fungere som
seelger eller méske skaffe en szlger (skoleklasse, fritidsklub eller
lignende). Fortjenesten er her 9,- kr. pr. solgt lod. Kontakt Poul
Erik Pedersen, Lotterikoordinator @stjylland, mobil 40178528
poep@mail.dk.

26. maj: Nyrernes dag. Pa Nyrernes dag den 26. maj er vi igen i
bybilledet at finde i Aarhus, muligvis Lille Torv. Har du lyst til
at hjeelpe? Vi kan altid bruge flere haender til at dele donorkort
ud og give information.

29. maj: Gatur i skoven.
10. juni: Sommerudflugt.
3. uge i juni: Rundgang pé dialysen.

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

mail: s-riis@mail.tele.dk

www.nyre.dk/vestjylland

Sydegstjylland ...
Kredsformand: Rita Bruun, tlf. 21 78 76 43

mail: erbruun@gobel.dk

www.nyre.dk/sydoestjylland

6. marts, kl. 16.15-18.15: Made for transplanterede pa Kolding
Sygehus. Tilmelding til Bjarne Kristoffersen pa tlf. 20 45 10 29.

26. maj, k1. 10.00-13.00: Nyrernes dag. Bestyrelsen har en stand
pa Radhustorvet i Vejle.

27. maj: Brunch pa restaurant Skyttehuset i Vejle. Invitation ud-
sendes i neeste kredsblad.

Sydvestjylland. ...
Kredsformand: Kent Thomsen, tlf. 23 64 99 82

mail: kentoglene@hotmail.com

www.nyre.dk/sydvestjylland

Senderjylland........................................
Kredsformand: Edith Nielsen, tlf. 41 42 36 21

mail: edithnielsen@danbonet.dk

www.nyre.dk/soenderjylland

Marts: Vi er ved at planlegge en dag med musikalsk underhold-
ning i dialysen pa Senderborg Sygehus i marts maned. Hold gje
med kredsens hjemmeside.

6. marts, kl. 14.30: Besog pa museet pa Senderborg Sygehus. Vi
har booket eftermiddagen med plads til 15 geester.

26. maj: I forbindelse med Nyrernes dag den 26. maj, hvor vi
traditionen tro viser os med en stand pé gdgaden, har vi samtidig
i uge 20 og 21 en udstilling i vinduet ved Frivillighedens Hus
omhandlende Nyreforeningens arbejde.

Ry
Kredsformand: Karin Wermuth, tlf. 31 23 37 35

mail: trunte-1973@hotmail.com

www.nyre.dk/fyn

26. maj: Nyrernes dag. Kreds Fyn vil som altid vere at finde
et sted i Odense. Du er velkommen til at melde dig som frivil-
lig og hjelpe med at dele balloner og informationsmateriale ud.
Mere om dette i naeste kredsblad, der udkommer 1. april.

Sog om ferielegat: Er du medlem af Kreds Fyn, har du mulig-
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hed for at soge om et ferielegat. Du kan leese mere om Kreds Fyns
ferielegat i vores kredsblad. Ansegningen skal vere formanden i
hende senest 1. maj.

Find os pa Facebook! Kreds Fyn har deres egen Facebook side.
Du finder den ved at skrive 'Nyreforeningen Kreds Fyn’ i soge-
feltet. Her kan du skrive med nyresyge, parerende eller andre
medlemmer af gruppen. Du kan ogsa skrive direkte til bestyrelsen
samt finde seneste nyt fra bestyrelsen.

Vestsjelland ...
Konst. kredsformand: Vibekeea O. Jensen, tlf. 22 53 20 75

mail: vibekeea@stusgaard.dk

www.nyre.dk/vestsjaelland

Storstrgmmen...................
Kredsformand: Mogens Bo Birch, tlf. 55 34 41 07

mail: bo-birch@mail.dk

www.nyre.dk/storstroemmen

Roskilde. ...
Kredsformand: Jesper Drygaard, tlf. 27 28 47 16

mail: jesper@1-design.dk

www.nyre.dk/roskilde

26. maj, kl. 10-14: Nyrernes dag. Vi er pa Steendertorvet i Ros-
kilde i tidsrummet, kom og med os der.

17. juni: Sommertur til Thorsvang Samlermuseum. Se indbydel-
sen pa hjemmesiden.

Nordsjelland ...
Kredsformand: Bent Nielsen, tlf. 45 82 14 00

mail: bellisbakken@mail.dk

www.nyre.dk/nordsjaelland

20. marts, kl. 19-21: Netverksgruppe for yngre nyresyge ved
Frivilligcenteret Fredensvej 12C, Hillerod. For yderligere infor-
mation kontakt Tina pé tina@spath.dk eller pa tlf. 30 53 86 84.

10. april, kl. 17.45: Forarsbowling ved Slots Bowl Kgbenhavns-
vej 23 i Hillerad. Spisning pa China Restaurant ca. kl. 19. Med-
lemspris: 100kr. Pris for ikke-medlemmer: 150kr. Tilmelding
sker ved indbetaling til kassereren Pia pa reg. 2268 kontonr.
6886815717. Senest d. 3. april 2018.

9. juni: Sommertur. Yderligere info kommer senere.

Vi glaeder os til at se jer
Kreds Nordsjeelland

Kgbenhavns omegnskreds..............................
Kredsformand: Lis Videbeek, tlf. 46 56 14 54

mail: Iv.flong@webspeed.dk
www.nyre.dk/koebenhavns-omegn

Lotteri: Sa starter Landslotteriet den 15. marts og leber til 15.
juni. Sl4 et slag for et godt salg, og derigennem skaffer du penge
til arbejdet for nyrepatienter og parerende.

Moder i Samvarsgruppen: Samversgruppen medes tirsdag
den 10. april, 8. maj og 12. juni i Kulturhuset, Poppel Allé 12,
2630 Taastrup. Her kan man fi en snak med ligestillede og fa im-
pulser til et godt liv som nyrepatient eller parorende. Madet star-
ter kl. 18.30 med et par stykker smorrebred, og der er hyggeligt
samveer til ca. kl. 21.30. Hvis du har lyst til at deltage, s kontakt
Lis Fransen pé telefon 61 6736 58 eller Ifmosebuen@gmail.com.

26. maj: Nyrernes Dag. Vi festligholder denne dag ligesom de
andre kredse. Se neermere i Nyreposten til april.

10. juni: Skovtur. Den 10. juni bliver der arrangeret skovtur for
medlemmer og péargrende. Der er endnu ikke sat destination p4,
men st X i kalenderen og glaed jer til en dejlig dag. Se mere i
Nyreposten til april.

Kebenhavn/Frederiksherg.............................
Kredsformand: Marie Skett, tlf. 50913611

mail: xantippe83@hotmail.com
www.nyre.dk/koebenhavnfrederiksberg

Tilmelding til alle kredsens arrangementer kan ske via:
» Hjemmesiden: www.nyren.dk/aktiviteter

o Mail: kbh.frb.nyre@gmail.com « Telefon: 60 56 31 54
Husk dit navn og arrangementsnavnet

17. marts, forventet kl. 10-16 (tidspunktet kan @ndres): "Nar
vi synger i kor, lyder det fantastisk. Vi har fiet den kendte gospel-
instrukter, Lars Jochimsen, til at fa os alle til at fole os som stjerner.
Det kilder i maven, nér alle korets stemmer bruser gennem lokalet
som en helhed. Det lyder fantastisk og midt i dette stemmehav,
star du og synger af fuld hals og oplever gleeden ved at synge i
flok sammen med andre, selvom du i morges taenkte “Jeg kan ikke
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synge!”. Det foregar pé Jernbane Alle 29, 2720 Vanlgse. Pris for
deltagelse er 50 kr. for medlemmer, for alle andre 100 kr. Prisen
deekker deltagelse samt frokost og vand. Der vil vaere kafte og te.
Skriv til kbh.frb.nyre@gmail.com, mrk. "Gospel” i emnefeltet. Vi
kontakter dig med yderligere oplysninger. Arrangementet er ble-
vet til i samarbejde med Colitis-Crohn Foreningen.

Forar: Besog pa Amalienborg, Chr. D. VII’s pale. Sa du Dron-
ningens Nytarskur og taffel? Vil du med ind og se disse loka-
ler i virkeligheden, s& er det nu, du skal reagere. Nar du laser
dette, kan det veere for sent, for vi har i skrivende stund ikke faet
datoen i marts; men skriv til kbh.frb.nyre@gmail.com, merket
“Amalienborg” i emnefeltet, eller ring til tlf. 60 56 31 54, sa kan
du muligvis veere heldig.

25. april, kl. 18: Liv og gleede pa trods, Nyresymposium. Vi
medes sammen med nogle af de bedste kapaciteter for at dref-
te emnerne: Livsgleede og sociale rettigheder (vi er hele men-
nesker og skal behandles som sadan, hvordan sikrer vi selv en
koordineret behandling?) « Dit sundhedsteam (hvem er pé dit
sundhedsteam, og hvilke ressourcepersoner har du rundt om
dig?) « Hvordan far jeg styr p4 mine gkonomiske udfordringer
(ejerskab til vores sygdom, hvilke udfordringer har du? Hvilke
hindringer er der for, at du tager ansvar for dine udfordringer?).
Workshop om de 3 oplaeg: Hvordan holder vi os aktive mentalt
og fysisk, selvom vi er treette?

Tilmelding: Senest 15. april 2018. Der serveres en sandwich og
vand. Sted: Folger senere.

26. maj, kl. 15-20: Nyrernes Dag - Festen for Livsglade. Vi vil
gerne sige tak til alle dem, der har doneret en nyre i 2017 og de-
res parerende. Derfor holder vi en aben fest for alle, hvor vi teen-
der lys for at sige tak til vore donorer, og samtidig har vi musik
og dans for at fejre det nye liv, som donoren har givet en nyresyg.
Saml din familie og venner og kom til dans og lysteending pé
Radhuspladsen i Kebenhavn. Ingen tilmelding, bare kom med
den sidste lordag i maj 2018.

16. juni, kl. 10.45: Sommertur til Frilandsmuseet. Vi medes
ved hovedindgangen, hvor hestevognen venter pa at kere os
til andre dele af museet end i 2015. I ar bliver det en rigtig
skovtur, men bare rolig alle kan vare med. Hestevognsturen
tager ca. 1% time, inden vi nér det sted, vi skal spise en rig-
tig spaeendende nyrevenlig "madkurv”, som vi forhabentlig skal
nyde i et pragtfuldt vejr. Drikkelse kan kobes. Vi slutter taet pd
hovedindgangen, s& det er let at komme ud. Hvis du ensker at
fortsette pa museet, er det ogsa muligt.

Pris: Voksne 100 kr., Born u. 15 ar 50 kr. (born 0-3 ér er gratis).
Vi har et begreenset antal pladser, s deltagelse er efter “forst til
molle”-princippet. Tilmelding senest 9. juni 2018.

Bornholm

Kredsformand: Steen Espensen, tlf. 30 11 14 70
mail: jegerdengladenisse@gmail.com
www.nyre.dk/bornholm

Fergerne

Kredsformand: Jérun Hognesen, tlf. +298 45 54 50
mail: jorunh@post.olivant.fo
www.nyre.dk/faeroerne




Ga ikke glip af en oplevelse for livet!

Har du ikke fgr vaeret til et af Nyreforeningens kurser eller aktiviteter? Sa har du chancen
i 2018. Her finder du udvalgte af saesonens aktuelle arrangementer.

FIND FLERE KURSER PA NYRE.DK/KURSER FX SPZANDENDE TEMADAGE,

UNGEWEEKENDER, FAMILIE- (0

G PARFORHOLDSKURSER OG MEGET MERE

Temadag for alle nyre- og urinvejssyge,

pargrende og donorer, 6. oktober, Vejle MN&EW/E[KEND

Temadag for medlemmer den 6. oktober kl. 9.30 til 17.00. Temadagen har et kursusprogram

2 _— ) o , DOOOLOODLODOOLODOLODLLDD
med fokus pa 4 emner: ’pargrende’, 'ny med nyresygdom’, ’livet er en gave’ (for donorer/
modtagere samt naermeste pargrende) og ‘dgjer du med nyresten?’.

Du vaelger dig ind pa ét af de 4 emner og er i workshop fra kl. 10.15 til 14.00, herefter er der Ungeweekend
feelles oplaeg for alle med fplgende program: den 6. til 8. aprll,
e Opleaeg ved psykolog: Hvordan lever man med nyresygdom, og hvad ggr det ved de pa FiISkOV Jy"a nd

’

pargrende?
e  Oplaeg ved socialradgiver: Dine sociale rettigheder. Alle nyresyge il alderen/ 18t 30 Ar kan

e  Oplaeg ved klinisk dizetist: Sund kost for alle, med fokus pa nyresyge. dlimme e e, B e

Laes mere om kursusprogrammet og de enkelte workshops pa nyre.dk/kurser. T e

Pris og tilmelding: Du skal veere medlem for at deltage i Nyreforeningens arrangementer. Det medlem af Nyreforeningen. Lees mere
koster 125 kr. at deltage i temadagen, og hvis du gnsker at deltage i middagen efter temada- om den aktuelle ungeweekend pd side
gen, er prisen i alt 250 kr. Du betaler p& nyre.dk/kurser. 29 i dette magasin.

Tilmelding skal ske senest 3. september til souschef og socialradgiver Jan Jensen pa telefon
5093 59 50 eller jj@nyre.dk, skriv kursets navn i emnefeltet. Du er ogsa altid velkommen til
at kontakte Jan, hvis du gnsker mere information om et bestemt kursus.

Fokus pa parforholdet den 1. til 2. september, Fyn
Kurset henvender sig bade til par og enlige. Pa naensom vis gennem oplzeg af fagpersoner
og gruppediskussioner tager vi fat pa de udfordringer, som kan opsta, nar en nyresygdom
rammer familien/parrets samliv. Der vil vaere faelles oplaeg og emner, som henvender sig til
enlige og til par.

Som det er kendetegnende ved Nyreforeningens kurser, er der ogsa sat tid af til en god op-
levelse med plads til smil og latter. Program med oplaegsholdere findes pa nyre.dk/kurser
Pris og tilmelding: Det koster 350 kr. per person at deltage, og du skal veere medlem af
Nyreforeningen for at deltage i vores kurser. Du betaler pa nyre.dk/kurser.

Tilmelding skal ske senest 1. august til souschef og socialradgiver Jan Jensen pa telefon
5093 59 50 eller jj@nyre.dk, skriv kursets navn i emnefeltet. Du er ogsa altid velkommen til
at kontakte Jan, hvis du gnsker mere information om et bestemt kursus.
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Hold en optimal diaet pa rejsen

Hvordan spiser du som nyresyg optimalt, nar du rejser, og hvilke tanker om

maden ber du ggre dig?

AF KATRINE MARTINS, KLINISK DIZTIST, HERLEV HOSPITAL OG SOFIE WENDELBOE, KLINISK DIZTIST, NYK@BING F. SYGEHUS

ar man er ude i verden, kan
andre kulturer og spsenden-
de nye madvarer vere en stor
del af rejsen. Derudover bug-

ner hotellernes restauranter af
overdadige morgenmadsbuffeter, fristen-
de snacks og en aftenmenu med masser
af ALT. Prioritering er derfor essentielt.
Nedenfor har vi samlet en reekke overve-
jelser om det at spise, nar man er ude at
rejse. Husk dog, at ikke alle rdd i denne
artikel geelder for alle. Sperg din diztist,
hvis du er i tvivl.

Den bugnende
morgenmadsbuffet

En klassisk morgenmadsbuffet indehol-
der typisk bade bacon, pelser og g i alle
former, pandekager, et leekkert udvalg af
oste samt et bredt sortiment af maelke-
produkter med frisk og torret frugt.

Oste (pr. 100 g) Fosfat Kalium
Flgdeost 60-70+ 150 mg 119 mg
Bla-/hvidskimmelost 270 mg 97 mg
Feta 40+ 360 mg 187 mg
Camembert 30-45+ 370 mg 187 mg
Brie 45+ 370 mg 108 mg
Cheddar 50+ 470 mg 120 mg
Mellemlagret 45+ 510 mg 80 mg
Smelteost 45+ 800 mg 120 mg
Parmesan 32+ 930 mg 92 mg

® Ost og meelkeprodukter
Spis enten ost pa en enkelt skive brod
(svarer til ca. 25 g) eller en lille portion
yoghurt (1% dl).

Husk, at forskellige slags oste ikke alle
indeholder den samme maengde fosfat
og kalium. Hvis du er meget glad for
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ost og kan lide en lang reekke forskellige
oste, sa prioriter ud fra din viden om de
forskellige ostes fosfat- og kaliumind-
hold. Jo lavere, jo bedre.

* Juice, frugt og ngdder
Derudover vil der ogsa ofte vaere friskpres-
set juice, friske frugter som melon, ananas
og appelsin samt de torrede frugter som
figner, dadler og rosiner. Nedder er ogsa
ofte pa buffeten, det kunne f.eks. veere pea-
nuts, ngddemiks eller pekannedder.
Husk, at alle former for friskt og terret
frugt samt nedder indeholder en masse
kalium, hvorfor det er vigtigt at vaere op-
merksom pa mengderne. Spis det, der
svarer til enten 1 héandfuld frisk frugt,
1% dl juice/smoothie eller 1 spsk. torret
frugt/nedder.

Protein fra lammekgd, skaldyr,
fisk, blaeksprutter, kylling og
store boffer

Smag alle de forskellige former for lak-
kert kod, fisk og flerkree. Veer dog op-
merksom p4, at de fleste polser indehol-
der tilsat fosfat. Hvis du i stedet veelger
en bof, noget hakket kod eller et stykke
kylling/fisk fra grillen, vil fosfatindholdet
veere mindre.

Hvis du er i dialyse, kan du spise efter
appetit. Hvis du skal passe pa med dit
proteinindtag, skal der vere mere tilbe-
her pé din tallerken. Tilbehgret kunne
f.eks. veere bred, ris eller pasta samt en
portion grentsager/salat.

Pas pa kalium-bomben!

Pa de fleste hoteller er pommes frites i
alle mulige former en fast del af buffeten.
Pommes frites er en af de fodevarer, der
indeholder mest kalium. Hvis du er vild

med dem, sa spis kun en lille portion.
Hvis du ikke synes, det er noget seerligt,
sa veelg noget andet som f.eks. ris, pasta
eller bred.

Udover kalium indeholder pommes
frites i alle former ofte en stor meengde
salt, hvorfor du ogsé kan spare en del salt
ved at fraveelge pommes frites eller blot
tage en lille portion.

Is i sommervarmen

Is er en selvskreven ingrediens, nar der hol-
des ferie i varmen. Sodavandsis kan bruges
til at slukke torsten og indeholder kun en
begreenset meengde kalium og fosfat. Hvis
du bedst kan lide store isvafler, s veelg en
god kvalitet og husk en fosfatbinder.

:::'k:go ml) Kalium  Fosfat
Appelsinjuice 168 mg 14 mg
Sodavand 6 mg 3mg
Rgdvin 100 mg 10 mg
@I, pilsner 5,6 % 42 mg 22 mg
Vodka 1mg 5mg
Whisky 2mg 5mg

Styr pa drikkevarerne

@1, vin, drinks, sangria og andet le-
skende, er dejligt ved en pool i sommer-
varmen. Selvom du er udenlands, er det
stadig meget vigtigt at folge den vaeskean-
befaling, du har faet af leegen. Hvis du skal
passe pa med meengden af veaske, vil en
3 1 fadel fylde meget i det daglige indtag,
frem for et glas vin pd 1-1% dl.

Hold styr pé det ved dels altid at veelge
sma glas/flasker, prioritere dit veeskeind-
tag over dagen samt at holde et system for
indtaget veeskemeangde.



Derudover indeholder mange drikke-
varer en del kalium, f.eks. vin. Hvis du
vaelger spiritus, kan du spare en del ka-
lium, og hvis der tilseettes sodavand frem
for juice i din drink, far du ikke et ekstra
kaliumtilskud den ve;j.

Fed mad som pizza og

paneret mad

Nér man er pa ferie, lever de fleste mindre
restriktivt, end nar de er hjemme i vante
rammer. Er du overvegtig, er det derfor
seerligt vigtigt at veere opmerksom pa,
hvilken mad du spiser. Udbuddet i som-
mervarmen er i mange tilfelde fed mad
som pizza, paneret mad, pommes frites,
bred i store mengder og is. Det er ikke,
fordi du helt behover at undga det — men
teenk over maengderne, og prioriter hvad
det er, du spiser. Veelger du f.eks. at spise
en pizza, sd overvej kun at spise en halv
og supplere med en skal frisk salat eller
grontsager.

'All inclusive’, kan det betale sig?
Hvis du bor i lejlighed og har eget kok-
ken eller bor pa hotel med % eller % pen-
sion, kan du bedre indkebe eller velge
den mad, du ved er bedst for dig. Hvis
dagene er nogenlunde, som de plejer,
hvad angér mad og drikke, kan du veel-
ge mere frit til din aftensmad og f.eks.
veelge specielle restauranter med et an-
derledes udbud, uden at fole dig meget
begraenset.

Hvis du bor med ’all inclusive] sa brug
din sunde fornuft. Ferien kan sagtens
vere ferie, selvom du overvejer, hvad du
vil putte i munden.

Prioritering er vejen til en
optimal feriedizet

At veelge mellem de forskellige madvarer
er som at planlagge din gkonomi. Penge
kan kun bruges én gang, det samme gzel-
der for den anbefalede meengde af kalo-
rier, kalium og fosfat.

Uanset om du er ude eller hjemme, vil
en prioritering af, hvad du spiser, veere en
god idé. Kig pa de forskellige muligheder,
og velg det, du allerhelst vil spise, med
tanke p4, hvad du ved er bedst for dig.

HUSK ...

... at der kommer et méltid mere.
Du behgver ikke temme buffeten
hver gang... ;)

... dine fosfatbindere til alle malti-
der, og del dem over 2 gange, hvis
du spiser forret eller dessert.

... at prioritere den mad, du bedst
kan lide.
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Rejs! ... med nyresygdom
i bagagen

Det kan maske virke uoverskueligt eller ligefrem umuligt at tage ud at rejse,
nar man er afhaengig af behandling. Men det kan godt lade sig ggre at tage pa
eventyr, selvom der bade skal passes dialyse og holdes gje med vaeskeindtaget.

| dette temanummer far du information og gode rad, der kan hjzlpe dig i gang
med at fa arrangeret dit naeste eventyr, i Danmark eller udland.




Hvordan kan jeg
rejse som nyresyg?

TEMA OM REJSER

Du kan sagtens tage pa ferie, selvom du er nyresyg. Du skal selvfglgelig
tage hensyn til din sygdom, men der er ingen grund til at lade sig
begraense, hvis du har lyst til at rejse.

AF PUK HOLM HANSEN, KOMMUNIKATIONSKONSULENT

anset om du er transplanteret
eller gar i dialyse, er der flere
muligheder for at holde ferie i
bade ind- og udland. Det kree-
ver bare planleegning inden rej-
sen. I artiklerne i temaet her far du en god
indfering i, hvad du skal tage hgjde for for
og under rejse med hsemo- og p-dialyse.
Du kan laese beretninger og gode rad fra
andre nyresyge, der har rejst inden og uden
for EU, og du far viden om dine sociale ret-
tigheder i forhold til ferie og sygdom.

Nyreforeningen har i mange ar arbejdet
for at gore det nemmere for nyresyge og
deres pargrende at tage pa ferie eller rejser.
I denne artikel kan du leese om, hvordan
Nyreforeningen kan hjeelpe dig med rejsen.

Hvad kan Nyreforeningen

hj=lpe med?

Nyreforeningen har forskellige tilbud, in-
formation og anden hjelp, nar det kom-
mer til ferie og rejser. Vi hjalper desuden
ogsd medlemmer med gode rad og vejled-
ning vedrerende rejser og med at finde dia-
lyseklinikker rundt om i verden.

Nyreforeningens pjece ’Planleeg din rejse’
samler de vesentligste ting, du ber vide
om medicin, dialyse, sundhedskort og an-
det du skal huske, inden du tager pa ferie.

Den har ogsa en tjekliste, som du kan gen-
nemgd, inden du tager af sted, og en liste
over nyttige hjemmesider. Find pjecen pa
nyre.dk/pjecer.

P4 vores hjemmeside kan du finde infor-
mation om at rejse med nyresygdom. Pa
nyre.dk/ferie finder du gode rad til plan-
leegning af ferien og information om dia-
lyse i Danmark og udland. Pa nyre.dk/rej-
ser kan du finde viden om rejser i indland
og udland, blandt andet Nyreforeningens
medlemsrejser, laes ogsd mere om med-
lemsrejserne i dette tema. Du kan ogsd
ringe via Nyrelinjen nyre.dk/nyrelinjen til
en frivillig, der har erfaring med at rejse,
eller sporge andre til rads via vores face-
book-grupper.

Book feriedialyse i Danmark

I Grenbzk ved Silkeborg har vi et skont
hus med en tilknyttet dialysemaskine. Her
kan man leje sig ind, tage sin familie med
og ved behov modtage dialyse. I Nordjyl-
land driver vi en dialyseklinik med 4 dialy-
semaskiner i Skallerup, og lige i naerheden
har vi et sommerhus i Norlev, der kan lejes.
Nyreforeningen har i 2017 overtaget en kli-
nik med 2 maskiner i Nordby pa Fang, sd
nu er der opstéet en mulighed for ferie pd
Fane.

Lzs mere og book pa nyre.dk/ferie

GODT TIP!

Download pjecen ’Planlzeg din

rejse’ - og fa det fulde overblik.
Find den pa www.nyre.dk/pjecer

Tag til sol og varme

med Nyreforeningen

Hvert é&r arrangerer vi udlandsrejser for
medlemmer med mulighed for dialyse
og med sygeplejersker og rejseledere
med pé turen. Vi har arrangeret rejser i
14 ar og i den tid haft omkring 2000 med
pa vores ferierejser. Der har veret storst
eftersporgsel pa rejser til sol og varme,
og vi har veeret bdde pa Kreta, Tenerife,
Mallorca og Rhodos. Storbyferier har
ligeledes vaeret pa programmet en del

gange.

I 2018 planlaegger vi to rejser. I maj ta-
ger vi til Mallorca, og turen er allerede
fuldt booket. Men du kan snart ansege
om at komme med til Kreta i september.
Laes mere pa side 28 og pa nyre.dk/rejser,
hvor rejsen bliver sldet op, nar der bliver
dbnet for ansegning.
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TEMA OM REJSER

Nar du r%ser .
-patlent

somH

’

| Europa

Min mand og jeg er begge heemodialysepatienter og har rejst i Europa
pa egen hand ved flere lejligheder. Vi har blandt andet veeret i

Lissabon og Malaga.

AF CILLE SCHMIDT, REDAKTIONEN

eg var ét stort spergsmalstegn,

2 maneder for vi skulle afsted

forste gang. Hvordan og hvor

bestiller man hamodialyse?

Vores medpatienter rejser of-

test med Nyreforeningen sammen med

andre nyrepatienter, men vi vil gerne veek

fra alt, der minder om hverdagen. Derfor
rejser vi alene.

Det kreever mere forarbejde, men det er
det hele veerd.

Sadan finder du dialyse pa nettet
Jeg sogte pa Internettet og fandt forskel-
lige brugbare hjemmesider, kontakt til
Kklinikker foregar pr. mail eller telefon.

P4 hjemmesiden Globaldialysis.com
kan man finde dialysesteder i hele ver-
den. Det er en god hjemmeside til at
finde ud af, hvor dialysestederne ligger,
og hvilke der ligger i nerheden af ens
hotel/lejlighed.

NephroCare.com er en del af Fresenius
og arrangerer dialyse i udlandet pé Frese-
nius’ klinikker pd deres maskiner. @nsker
man at dialysere hos dem, skal man ud-
fylde 4 sider pa engelsk inden afrejse, in-
formationer som navn, hvor man vil bo,
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dialyse, blodtryk, medicin osv. Fresenius
fremsender formularen pa foresporgsel.
Man kan eventuelt fa hjelp af sin dialyse-
klinik til at udfylde den.

Diaverum.com er en uathengig dialyse-
klinik, som ogsé arrangerer dialyse i ud-
landet. De anvender bade Gambro- og
Freseniusmaskiner. Der er forskellige
skemaer atheengigt af landet og klinik-
ken. Diaverums ansggningsprocedurer er

b Jb 8 B
mleit T

— L
¥ M '.;[u.._[“ PRLL=

Her star jeg med en fantastisk udsigt over Alfama, Sao Vicente de Fora kirken og resten af Lissabon.

nemmere og hurtigere end NephroCares,
og der skal udfyldes 2 sider (pd engelsk).

Sporg til det bla sygesikringskort
Vi bruger det bla sygesikringskort som
betalingsmiddel, hver gang vi rejser. Nar
jeg kontakter dialyseklinikken, sporger jeg
som det forste, om de tager imod det bla
sygesikringskort som betaling. Dette er
meget vigtigt, ellers kan det koste dig dyrt
at dialysere i udlandet.




TEMA OM REJSER

TJEKLISTE
FORUD FOR REJSE
MED HAEMODIALYSE

¥1  Alle papirer, der er faxet/

Flot sporvogn i Lissabon.

H U S K, det bla

sygesikringsbevis kun kan
bruges indenfor EU samt

i Norge, Island, Liechten-
stein og Schweiz.

Laes mere om det blé syge-
sikringskort pa Borger.dk.

Godt at vide

Ved forste dialyse medbringer vi altid det
blé sygesikringsbevis, pas og en mappe med
blodprover, medicinliste, laegebrev m.m.

Desuden har vi ogsa EPO og jern med
hjemmefra, og evt. specialfilter, serligt pla-
ster m.m. hvis du bruger andet end stan-
dard dialyseudstyr. Vi medbringer ogsa
stumpe néle - vi stikker os selv, og vi har
ikke oplevet, at der anvendes stumpe néle
pa nogen af de klinikker, vi har veeret pa.

Nar vi rejser, spiser vi ikke anderledes end
hjemme i Danmark. Derimod drikker vi
mere, fordi vi beveeger os hele dagen, og
hvis der feks. er 35 grader, har vi ingen
veeskerestriktioner. Vi har endda oplevet

at blive dehydrerede og fa blodtryksfald pa
grund af varmen.

Sadan foregik dialysen

i Lissabon og pa Malaga

Her kommer to eksempler pa de konkrete
oplevelser, vi har haft med dialyse i udlandet.

I Lissabon dialyserede vi pa en Fresenius
privatklinik. Vi sad i et venteveerelse, ind-
til vi blev kaldt ind til en stol, hvor alt var
klargjort. Sygeplejersker og leger var dyg-
tige, og leegen var til stede ved hver dialyse.
Alt var ekstremt sterilt: vi havde skobetraek
pa skoene og harnet/mundbind pa ved til-
og afkobling. Vi blev tilbudt mad og kaffe,
men skulle betale for det - s& husk eventu-
elt selv at tage forplejning med. TV er med
synkroniseret tale og derfor svert at for-
std. Vi medbringer seedvanligvis iPads, da
klinikkerne i dag har gratis adgang til eget
netveerk.

Dialysen i Malaga foregik pa en Diaverum
privatklinik, men foregik meget lig Lissa-
bon dog uden skobetrak og harnet/mund-
bind. Der var dog 5-holds skift, det vil sige,
vi kunne kere dialyse fra kl. 20-24. Forplej-
ning var gratis. Det var et fantastisk sted og
viste os, at det faktisk er nemt at rejse i EU
som heemodialysepatient.

Diaverum, Malaga.

mailet til klinikken, skal
medbringes fysisk

Pas og det bla syge-
sikringskort (fremvises i
klinikken forste gang)

Opdateret medicinliste,
blodprevesedler og leege-
brev (fremvises i klinik-
ken forste gang)

Medicin inkl. Epo

og jern (obs. Epo ma
ikke medbringes i hand-
bagagen)

Stumpe nile og evt. vejled-
ning i knaphulsteknik (fin-
des pa 5 forskellige sprog
pa Nyreforeningens hjem-
meside under "Rejser”)
Dialysefilter (hvis der

bruges andet end det
normale)

Fistelplastre (hvis du
ikke kan tale alle plastre)

Underholdning under
dialysen (horetelefoner,
tablet, mobil, blade, bog)
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TEMA OM REJSER

Gode rad,

nar du skal rejse med P-dialyse

Der er gode muligheder for at komme ud og rejse, nar du er i P-dialyse.
Du skal blot planleegge i god tid, da vaeskerne til P-dialysen skal bestilles
4-10 uger fgr feriestart.

AF HELLE WILMANN S@NDERGAARD, P-DIALYSESYGEPLEJERSKE OG MED | REDAKTIONEN

N

4

TJEKLISTE FORUD FOR
REJSE MED P-DIALYSE

vl Det bla sygesikringskort
(hvis du rejser inden for EU)
samt pas

v/ Opdateret medicinliste

vl Medicin (obs. Epo ma ikke
medbringes i handbagagen)

¥l Leegebrev og oplysninger om
P-dialysebehandling

v Jodpropper
v Handsprit

vl Varmeplade, krog og
veegt, hvis du er i CAPD-
behandling

v/ Stremadapter og forleenger-
ledning, hvis du er i APD-
behandling

VI Ved korte rejser: slangesat
og udlebsslanger, hvis du
er i APD-behandling (kan
leveres af dialysefirmaet ved
laengere rejser)

¥/ Remedier til forbindingsskift
ved P-dialysekateter

v Evt. bandage til P-dialyse-
kateter ved badning

or du bestiller rejsen, bor du

undersoge, hvordan du som

kronisk nyresyg er daek-

ket forsikringsmeessigt un-

der ferien. Hvis du har veeret

indlagt, eller hvis der har veeret storre

andringer i din behandling de sidste 2

maneder for afrejse, kan forsikringssel-

skabet kreeve medicinsk forhédndsgod-

kendelse. Din kontaktlege og kontakt-

sygeplejerske vil veere behjelpelig med

oplysninger til dette, fx journal- eller

blodpreveudskrifter. Det anbefales, at

du tegner en rejseforsikring, sd du er

deekket i forhold til evt. hjemtransport

samt en afbudsforsikring i tilfeelde af
akut sygdom for rejsen.

Bestil dialysevaesker til ferien via
dit PD-ambulatorie

Du kan rejse over stort set hele verden
uden at det - behandlingsmaessigt - er
forbundet med udgifter for dig. Dine
vanlige P-dialyseveesker bestilles via dit
P-dialyseambulatorie som feriebestilling
og bliver leveret pé ferieadressen for din
ankomst.

Hyvis du egnsker at holde ferie i Danmark,
skal dialyseveeskerne bestilles 4 uger for
feriestart. Hvis du rejser til udlandet, skal
veeskerne bestilles 6-10 uger for feriestart.
Der er enkelte lande, hvor det ikke er mu-
ligt at fa leveret P-dialysevesker. Dit P-
dialyseambulatorie vil veere behjelpelig
med at undersoge muligheder for leve-
ring i det pdgaeldende land.

Du skal selv medbringe tilbehgr
Veer opmarksom pa, at dialysefirmaerne
kun leverer veeskerne til dialysen. Du skal
altsa selv medbringe alt tilbehor, se tjekli-
sten her pa siden. Er du i APD-behandling,
medbringer du natmaskinen i den tilhgren-
de kuffert. Skal du flyve til dit rejsemal, tjek-
kes kuffert med natmaskinen almindeligvis
ind sammen med bagagen i lufthavnen.
Det anbefales, at du forherer dig hos rejse-
bureau eller flyselskab om serlige forhold,
nar du medbringer natmaskine pa rejsen.

Din kontaktleege vil inden din afrejse ud-
feerdige et leegebrev pa engelsk med op-
lysninger om din sygdom og behandling,
som du ber medbringe pa rejsen. Hvis der
opstar komplikationer under ferien, vil du
altid kunne kontakte det hospital eller den
P-dialyseafdeling, du har faet oplyst af dia-
lysefirmaet inden afrejse.



Ma jeg holde ferie,

nar jeg er sygemeldt?

DINE RETTIGHEDER

Jeg bliver jeevnligt ringet op af medlemmer, som spgrger, om de ma tage pa ferie,
nar de er sygemeldt. Min standardsvar er altid: Som udgangspunkt har en
sygemeldt borger ikke ret til at holde ferie under sygemelding.

AF JAN JENSEN, SOCIALRADGIVER

nkestyrelsen har en mange-
arig praksis om, at den syge-
meldte kan holde ferie efter
aftale med arbejdsgiveren el-

ler kommunen. Det er en betin-
gelse, at den sygemeldte har optjent ret til
at holde ferie efter ferieloven, arbejdsles-
hedsforsikringsloven, anden lovgivning
eller efter overenskomst.

Ingen sygedagpenge under ferie
Den sygemeldte har ikke ret til sygedag-
penge under ferie, og det har ikke betyd-
ning, om ferien holdes i ind-eller udland.
Udbetaling af sygedagpenge begynder
igen, nar ferien er slut, hvis borgeren sta-
dig er syg. Det betyder, at borgeren ikke
starter pa en ny sygeperiode.

Hvis borgeren er ledig, skal ferien afta-
les med kommunen. Ogséd her begynder
udbetalingen af sygedagpenge igen, nar
ferien er slut, hvis borgeren stadig er syg,
og borgeren starter ikke pa en ny syge-
periode.

Kommunen kan afvise gnske

om ferie

Kommunen har ret til at afvise, at den
sygemeldte holder ferie, hvis ferien ikke
passer ind i sygedagpengeforlgbet. Her
kan det have betydning, om den syge-
meldte er i et praktikforleb, eller om der
er andre afklarende foranstaltninger, som
ferien vil veere en hindring for. Borgeren
kan klage over kommunens afgerelse til
Ankestyrelsen.

Ikke aftalt ferie betragtes

som raskmelding

Hvis den sygemeldte holder ferie uden
at have aftalt det med arbejdsgiveren el-
ler kommunen, betragtes ferien som en
raskmelding. Det betyder, at der begyn-
der en ny sygeperiode, hvis borgeren
fortsat er syg efter ferien. Det gelder
0gsa, selv om borgeren er sygemeldt med
den samme sygdom som for ferien. En ny
sygeperiode betyder, at betingelserne for
at fa sygedagpenge, herunder beskeefti-
gelseskravet, skal veere opfyldt igen.

Hvor meget ferie ma jeg holde?
Den sygemeldte kan kun holde den ferie,
som han eller hun har optjent ret til at
atholde. Det betyder, at den sygemeldte
har ret til samme antal feriedage, som
vedkommende havde optjent for syge-
meldingen. Der er ikke ret til mere eller
mindre ferie, end hvis borgeren ikke var
sygemeldt.

Kommunen har ret til at kontakte ar-
bejdsgiveren eller a-kassen for at finde
ud af, hvor meget ferie borgeren har op-
tjent. Det kan ogsa afklares ved, at borge-
ren giver dokumentation med en udskrift
fra Feriepengeinfo.

Hvis der er tvivl om, hvor meget ferie
borgeren har optjent, skal det afklares
ved en fortolkning af den lov, som den
sygemeldte har ret til ferie efter, eller den
overenskomst, som den sygemeldtes an-
saettelsesforhold herer under.

Det afgorende er, om den sygemeldte har
optjent ret til at holde ferie. Det har ikke
betydning, om den sygemeldte under fe-
rien har ret til feriepenge, feriedagpenge,
ferie med lon, eller om ferien skal holdes
for egen regning. Den sygemeldte har
ikke ret til at f4 udbetalt sygedagpenge
under ferie, uanset om ferie er aftalt med
kommunen eller arbejdsgiveren.

Jan Jensen er socialradgiver i
Nyreforeningen. Du kan kontakte
ham, hvis du har spgrgsmal om
dine rettigheder, pa jj@nyre.dk
eller tIf. 50 93 59 50.
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Bende og Leif

rejser i USA

Pilot Grove, Missouri, USA. Dét er adressen pa Bende og Leif Sandbergs
sgn, Paw, hvis de “lige vil kigge forbi til en kop kaffe”. Det sker dog, de
bliver lidt lengere.

AF MICHAEL ROSENKVIST, REDAKTIONEN




”Vores oplevelse med USA er, at det er et
keempe land. Alting er bare meget storre”.

er har deres son nemlig boet

de seneste 20 ar med sin ame-

rikanske kone, og nu 3 bern.

Da segnnen forste gang var i

USA, medte han en sod pige, og

efter en maned tilbage i Danmark matte
han bare tilbage til hende. Det er nu godt
20 ar siden, og i dag er Paw gift med Da-
nielle og far til tre born pa 10, 12 og 18 ar.

Da Bende og Leif i maj 2017 var pa besog,
var det for at se det ldste barnebarn,
Kip, fa studenterhuen pa.

God planlaegning med kyndig
hjaelp fra afdelingen og
Nyreforeningen

En rejse der kraevede omfattende forbe-
redelser, da Bende er athangig af dialyse
tre gange om ugen. Parret var sd heldige
at fa en god og professionel hjzlp og vej-
ledning af en sygeplejerske fra dialysen i
Slagelse, som hjalp med al planlaegning
og bestilling af dialysetider.

En god hjelp var det ogsa, at Bende fik
bevilget to legater af Nyreforeningen.
Dialysen skulle de nemlig selv betale,
og det kan godt lgbe op, nir en enkelt
dialyse koster ca. 300 dollar, svarende til
omkring 2100 danske kroner.

Pa biltur i lunt forarsvejr

i Missouri

Med denne hjelp i baghanden drog par-
ret afsted mod USA. En til tider kreevende
rejse da man flyver i mange timer. Selve
opholdet i USA startede med en ordentlig
omgang skybrud, men ellers er der dejligt
lunt forarsvejr i Missouri i maj maned.

Det er ikke usaedvanligt, at der er 2-3 timers
kersel mellem to byer: "Derfor lejede vi en
bil, sa vi kunne komme omkring i det store
land. Vi havde denne gang vores yngste son
med pad rejsen. Det var en god hjeelp, ogsé i
forhold til det sproglige,” forklarer Leif.

Leif og Bende ved Pilot Grove College sammen med barnebarn Kip i midten, der lige har
faet studenterhuen pa.

Dialyse pa et andet kontinent

Det er efterhanden blevet til en del ture
til USA, og bade p- og haemodialyse har
Bende nu provet i udlandet.

”Vi har besogt dem 5-6 gange i lgbet af
de 20 ar. Tidligere havde vi selv p-dialyse
med. Udstyret blev sendt til destinationen
fra Danmark og USA. Rejsen i maj var
den forste med hemodialyse,” forteeller
Bende, som havde en rigtig god og tryg
oplevelse med at fa dialyse i USA. I det
mindste i Boonville. Bende fik ogsa en
enkelt dialyse i den noget storre by Co-
lumbia, et stort sted hvor det foltes min-
dre trygt.

Alt fungerede dog fint og professionelt,
selvom udstyret ikke helt ligner det,
man kender fra Danmark. I Boonville
er det normalt, at man selv leegger na-
lene. "Det var jeg jo ikke opleert i, sa en
sygeplejerske lagde heldigvis mine nale,”
forteeller Bende.

Store oplevelser i et stort land
Bende og Leif naede at opleve en masse
pa de 14 dage, de var af sted: ”Vi har sejlet
med hjuldamper pé en af de store floder,
set Laura Ingalls Wilder Historic Home
& Museum og besggt byen Branson, hvor
der er en spillehal nasten ligesom i Las
Vegas,” fortaller de.

En stor oplevelse var det ogsa at besage
et af USA’s helt store indkgbscentre *Wall-
mart. Her kan man lane korestol eller el-
scooter, sa det er lidt nemmere at komme
rundt i det gigantiske center: ”Vores op-
levelse med USA er, at det er et keempe
land. Alting er bare meget storre”.

Bende fik i december 2017 en ny nyre, og
efter nogle vanskeligheder i starten, hvor
der ikke var nok blodgennemstremning,
lykkedes det at fa den til at virke. Bende
var indlagt i 14 dage og har siden veeret
til kontrol pa Rigshospitalet to gange om
ugen. Bende har det fint i dag.



Skal du meed
til Kreta i efteraret?

Nyreforeningens naeste medlemsrejse, man kan sgge om at komme p3,
bliver til Kreta i efteraret, og du kan skrive dig op pa en liste, sa du far
direkte besked, nar rejsen annonceres.

Nyreforeningen har i 14 ar arrangeret
rejser og i lebet af den tid haft omkring
2000 deltagere i alt og mange glade og til-
fredse gaester med. Til maj seetter 40 for-
ventningsfulde medlemmer kursen mod
Mallorca.

Men vi er allerede i fuld gang med at ar-
rangere den naeste rejse i 2018, som bliver
i efterdret til Kreta. Det forventes, at rejsen
lober fra 13. september til 27. september
2018, Hotel Arminda i Hersonissos.

Alle Nyreforeningens rejser annonceres lo-
bende pé dialyseafdelingerne i hele landet
og pa www.nyre.dk/rejser. Men derudover
tilbyder vi ogsé, at medlemmer kan skrive
sig pa en mailingliste og fa direkte besked,
nar der annonceres en ny rejse. Laes hvor-
dan du bliver skrevet op i boksen.

R s o M ot o e ol SO A

OM NYREFORENINGENS
REJSER

Hvert ar arrangerer Nyreforeningen
udlandsrejser for medlemmer med
mulighed for dialyse. Der er frivillige
rejseledere og sygeplejersker med pa
turen. Alle deltagere skal dog veere
selvhjulpne eller have medhjelper
med. Der er typisk mulighed for at
veelge en rejse af 1 eller 2 ugers op-
hold. Mere information om en spe-
cifik rejse kan du finde pa Nyrefor-
eningens hjemmeside, s& snart rejsen
bliver annonceret.

FA DIREKTE BESKED OM
NYE REJSER

Man skal vere medlem af
Nyreforeningen for at komme
med pa vores rejser.




UNGEWEEKEN
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UNGEWEEKEND

6-8

april

Bridgewa’lki’ng ! gamle Lillebzeltsbro

ved efterarets Bllieekend.

Kom med pa en fed ungeweekend!

OM NYREFORENINGENS
UNGEWEEKENDER

Sa er det nu, du skal sla til, hvis du vil med pa en fed
ungeweekend den 6. til 8. april. Vi kan love, at det
bliver en fantastisk oplevelse!

Den naste ungeweekend atholdes den
6. til 8. april i Filskov, Jylland, hvor vi skal
bo i en stor hytte, valgt pa baggrund af en-
sker fra deltagere. Alle nyresyge i alderen
18 til 30 ar kan deltage i ungeweekenderne.
Det er gratis at deltage, men du skal vere
medlem af Nyreforeningen.

Ungeweekenderne har altid et tema, og
det bliver offentliggjort senere. Men pri-
meert handler weekenderne om at mode
andre unge og have det sjovt. Hvis det er
din ferste ungeweekend, og du ikke ken-
der nogen andre, sd er du ikke den eneste.
Vi glaeder os til at se dig!

Meld dig allerede nu ind i de unges
facebookgruppe (seg pa Ung - Unge
med nyresygdommes gruppe) og ler de
andre at kende, inden du skal med pa
ungeweekenden.

Tilmeld dig her!

Du tilmelder dig senest 5. marts til Jan
Jensen socialradgiver og souschef pé jj@
nyre.dk eller telefon 50 93 59 50. Har du
forst hort om ungeweekenden, efter at til-
meldingsfristen er overskredet? Sa prov
at ringe alligevel, maske er der stadig en
plads tilbage til dig.
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Kan genetisk test forudsige og
forebygge nyresygdom?

Nyreforeningen tildelte i 2017 midler til vores forskningsprojekt om arvelig haematuri og
nyresygdom. Med projektet gnskede vi at undersgge bgrn henvist til udredning med blod
i urinen (haematuri) med henblik pa at afklare, om de kunne have en arvelig sygdom. En
seerlig behandling med et middel med blodtrykssaenkende og nyrebeskyttende effekt har
vist sig at kunne udskyde kronisk nyresvigt for patienter med arvelig haematuri.

AF MATHILDE ELLERSGAARD HOLM, LAGE OG PRAGRADUAT-STUDERENDE
VED KLINISK GENETISK AFDELING, ODENSE UNIVERSITETSHOSPITAL

yppigheden af mikroskopisk

hematuri (dvs. ikke synligt

blod i urinen) i befolkningen

varierer meget i forskellige op-

gorelser, men er formentlig om-

kring 1 %. Kan man finde frem til den bag-

vedliggende arsag til heematurien, giver det

mulighed for at f& information om progno-

sen for sygdommens udvikling og risikoen

for udvikling af kronisk nyresvigt. Samtidig

giver det mulighed for forebyggende kon-

trol og behandling, samt undersogelse af

relevante sleegtninge og undersogelse i re-
lation til graviditet.

Kronisk nyresvigt kan

maske udskydes

Heematuri kan veere et symptom pa en reek-
ke forskellige tilstande/sygdomme i nyrer
og urinveje. Arvelig haematuri kan skyldes
en mutation (genaendring) i en raekke for-
skellige gener. Hyppigst drejer det sig om
en sygdom relateret til et bindevaevspro-
tein i nyrerne (type-IV kollagen). Generne
for type IV-kollagen kan give anledning til
forskellige nyresygdomme med varierende
svaerhedsgrad. Felles for spektret af disse
arvelige sygdomme er, at de i barnealderen
kan veere udtrykt ved et enkelt symptom,
vedvarende mikroskopisk heematuri.

Ofte er grunden til den mikroskopiske
hematuri hos barnet ikke afklaret, og pro-
gnosen for sygdommene er meget forskel-
lig. Behandling med leegemidler af typen
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renin-angiotensin-blokkere har vist sig at
kunne udskyde tidspunktet for kronisk
nyresvigt hos personer med arvelig heema-
turi. Det er derfor vigtigt at finde frem til
disse patienter/familier, sa de kan fa den
nedvendige kontrol og forebyggende be-
handling.

Test af genvarianter relateret til
nyresygdom kan give ny viden
Born, der tidligere havde veeret til udred-
ning for heematuri ved Berneafdelingen pa
Odense Universitetshospital, uden at en ar-
sag til heematurien var blevet afklaret, blev
udvalgt til projektet. Familierne blev kon-
taktet og informeret om projektet. De fami-
lier, som enskede at deltage, kom til en sam-
tale, og ved fortsat interesse fra familiens

Mathilde Ellersgaard Holm

side og skriftligt tilsagn, blev de inkluderet
i forseget. Der blev optegnet et stamtrae for
hver familie, og indhentet oplysninger fra
de enkelte familiemedlemmer, som kunne
veere relateret til en arvelig sygdom. Vi un-
dersogte derefter barnet og foraeldrenes
urin for blod. En blodpreve fra barnet blev
undersogt for genvarianter i udvalgte gener
relateret til arvelig heematuri.

Undersogelserne af urinpreverne fra
bernene og forzldrene viste blod i urinen i
mange tilfeelde, ogsé hos foraeldre, der ikke
tidligere havde faet pavist blod i urinen. De
genetiske undersogelser af blodproverne fra
bernene har vist genvarianter hos ca. halv-
delen af de undersogte, som kan forklare
barnets haematuri.

Hvad er naeste skridt?
Det neeste, der skal ske, er, at foreldrenes
blodprever undersoges for samme genva-
rianter, som vi fandt i barnets blodprove.
Pa den made kan vi se, om genvarianten er
nyopstaet eller nedarvet. Nedarvingsmen-
steret skal s& sammenlignes med resultatet
af forzeldrenes urinundersogelse og famili-
ens stamtree og sygehistorie. Dette vil give
os mulighed for, i samarbejde med famili-
erne, at lave en plan for videre udredning,
samt opfelgning og eventuel forebyggende
behandling.

Vi sigter mod at fa resultaterne udgivet
i et videnskabeligt tidsskrift, nar vi har de
sidste resultater i hus.



QY forskel

Betal din elregning
0g) stgt N 3rcforewiw98w

Her kan du lzese om energiselskabet Forskel, der ggr det muligt for dig at stgtte
Nyreforeningen, blot ved at betale din elregning.

Der er masser af mader, du kan stette Nyreforeningen pa.
Ogsa nogen hvor du ikke engang behgver at tage pungen
op ad lommen. Sa nu er der ingen undskyldning for ikke at
stotte op om nyresagen.

Forskel er et nyopstartet energiselskab, der gor det muligt at
donere en stor del af din elregning til velgorenhed - uden at
du betaler mere for din strom. For en almindelig husstand
svarer det til en arlig donation pé 400 kr., som du personligt
donerer til velgorenhed.

Igennem Forskel kan du stette Nyreforeningens arbejde, helt
uden det koster dig ekstra.

Gron strgm og stgtte til nyresagen

Med Forskel som dit energiselskab vil du bade fa strom fra
vedvarende energikilder, billig el og muligheden for at stotte
en vigtig sag. Du velger selv en sag, du vil stotte.

Med Forskel som dit energiselskab far du:

o mulighed for at stotte en god sag efter eget valg

e 100 procent gron strom

o prisgaranti — Forskel gar aldrig over markedsprisen
o ingen binding

o fuldt og automatisk skattefradrag for din donation
o gratis oprettelse

Lige meget hvilket energiselskab du har i dag, kan du nemt
og gratis skifte til Forskel. Du kan leese mere om Forskel pa

www.forskel.nu

Har du spgrgsmal?

Alle donationer til Nyreforeningen gér til vores arbejde for men-
nesker med en nyresygdom, urinvejssyge, parerende og donorer.
Har du spergsmil til, hvordan du kan stette foreningen? Sa kon-
takt sekretariatet pa tlf. 43 52 42 52 eller mail@nyre.dk

STAT GRATIS!

Pa vores hjemmeside kan du finde flere muligheder for at

stotte nyresagen GRATIS, fx:

o DrugStars - stet gratis, ndr du tager din medicin

» Vimobil - stet gratis, nar du betaler dit mobilabonne-
ment

» BNicer - stot gratis, ndr du handler pa nettet

Besog www.nyre.dk/saadan-kan-du-ogsaa-stoette-os




FRIVILLIGHED

perleplader for nyresagen

En driftig ildsjael i Nyreforeningen har startet en kampagne, hvor hun far frivillige over
hele landet til at producere perleplader i stor stil. De skal uddeles i maj i anledning af
Nyrernes Dag 2018 med opfordring til at stgtte nyresagen. Og du kan vaere med!

AF PUK HOLM HANSEN, KOMMUNIKATIONSKONSULENT

Her ses en stor bunke perleplader fra projektet, klar til uddeling.

vad har perleplader med ny-
resygdom at gere? Ikke noget
skulle man umiddelbart tro,
men Irene Viggo frivillig i Nyre-
foreningen og nyrepatient fik en sjov idé: at
lave perleplader, der kan bruges som “1ag”
pa drikkevarer for at blokere for terstige
insekter om sommeren. Koblingen til ny-
resygdom skal findes i, at nyrerne blandt en
raekke livsngdvendige funktioner i kroppen
star for at regulere kroppens vaeskebalance.
“Jeg vil skabe storre opmerksomhed pa
nyresygdomme, og kan jeg redde bare én
fra det, jeg har veeret igennem, s er det det
hele veerd. Min idé gar ud pa at dele perle-
pladerne ud i maj méned i anledningen af
Nyrernes Dag, hvor modtageren selv kan
vaelge at donere et valgfrit belgb til Nyre-
foreningen via en seddel heeftet pa perle-
pladen,” forteeller Irene Viggo om projektet.
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Siden Irene startede det op i efteréret
2017, er der efterhanden et halvt hundrede
privatpersoner pa landsplan og en hand-
fuld klubber i gang med at lave perleplader
- og over 3000 perleplader er allerede klar.

Del budskabet med
#perlerforirene
Pa Facebook bliver flotte billeder af perle-
plader delt péa kryds og tveers med hastag-
get #perlerforlrene, og pa den méade skabes
der allerede nu fokus pa nyresagen.

Kom med, del og stet op via facebook-
gruppen Perleplader For En God Sag/Ny-
rernes Dag 2018.

Hvordan kan jeg vaere med?

Det krever ikke andet af dig, end at du
vil seette tid af til at hygge dig med at per-
leplader - fx sammen med familien i en

hyggestund. Du bestemmer selv, hvor man-
ge du har lyst til at lave. Du veelger selv, om
du blot vil aflevere perlepladerne til Irene,
eller du vil vaere med til at have en fest med
at uddele dem i maj. Nyrernes Dag atholdes
12018 lordag d. 26. maj, men perlepladerne
uddeles i hele maj maned. Derudover skal
du felge anvisningerne i boksen. Du ggr en
stor forskel til gavn for alle nyre- og urin-
vejssyge i Danmark.

Sadan ’perler du’ for Irene

« Din figur/menster skal kunne deekke
et almindeligt drikkeglas. Den tra-
ditionelle runde form er fin, pa den
perleplade undlades der perler pé
de to inderste ringe.

o Pa perlepladen er der et hul, s& der
kan puttes et sugerer ned igen-
nem. Du skal huske at lave et hul
pa mindst 3 perler, hvis du laver et
menster/figur.

o Perlepladerne stryges kun pa den

ene side.

« Perlepladerne skal afleveres til Irene
i Hoje Taastrup eller til en af mod-
tagerstationerne, som du kan finde
inde pa gruppens side under faste
indslag pa facebook.

o Pa perlepladen bindes en snor med
en seddel med Nyreforeningens
MobilePay og en opfordring til at
stotte. Du far den nedvendige in-
formation til denne del fra Irene,
nar du har tilmeldt dig.



Gratis vegetarisk kogebog
til nyresyge nu pa gaden

Nyreforeningen er begejstrede for at kunne laegge denne flotte kogebog pa vores
hjemmeside. Bogen imgdekommer den stigende efterspgrgsel pa vegetaropskrifter
samt det store behov for opskrifter til nyresyge, som endnu ikke er kommet i dialyse.

AF PUK HOLM HANSEN, KOMMUNIKATIONSKONSULENT

‘Hverdagsretterne’ er en gratis e-koge-
bog malrettet mennesker med nedsat
nyrefunktion for dialyse. Bogen inde-
holder 45 nemme og velsmagende ret-
ter, og den er vegetarisk med fokus pd et
lavt indhold af protein, salt, kalium og
fosfat, som oplyses for hver ret.

Hjaelp til at leve

sundt og godt

Bogen er udviklet af kliniske ditister
Mette Ingemann Hjelm og Mette Hoj
Vestergaard Jensen, der braender for at
hjelpe mennesker med at leve en sund
og afbalanceret livsstil. De har med bo-
gen haft et mél om at skabe opskrifter for
nyresyge, der er bade leekre og nemme at
lave, men ogséd med et neringsindhold
passende til personer med nedsat nyre-
funktion.

Bogen udgives online, blandt andet pa
Nyreforeningens hjemmeside, men du
kan ogséd finde den pa Aarhus Universi-
tetshospitals hjemmeside.
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Kan du redigere hjemmesider - eller
S4 kan du blive foreningens frivillige

Som webredakter vil du skulle a:
{ Taastrup med at opdatere hjem
vare opgaver som at leegge et nyt
et link eller en information pa en side,
der, eller leegge et nyt kredsblad op. De
det er nemt at leere, hvis du
hvis du i forveje
arbejde hjemmefra.

Vi har brug for din hjelp cirka 2 timer
Du kan selv vlge, om du vil arbejdeie

cller om du vil arbejde mere
Vi finder sammen ud af, hvad der er

For at hore mere kont
pa kek@nyre.dk eller telefon 41 19 51 00.

Kom med i et udvalg og

fa gode oplevelser!

Som medlem af et udvalg/arbejdsgruppe bliver du en del
af et feellesskab og far del i et speendende arbejde, der gor

en forskel for nyresyge i Danmark.

Lige nu mangler vi iseer medlemmer til kursusgruppen
og til redaktionsgruppen, som laver medlemsmagasinet

Nyrenyt.

Kontakt os pa tlf. 43 52 42 52 eller mail@nyre.dk for at
here mere om, hvordan det er at veere med i et udvalg.

Vil du veere frivillig webredaktor?

kan du nemt lere det?
webredakter.

er en rutineret computer
n har kendskab til hjemmeside-systemer.

akt kommunikationskonsdent Karina Kram

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.nyre.dk/bliv-frivillig eller
kontakte din lokale kreds, hvis du gnsker at hjzelpe til.

ssistere Nyreforeningens sekretariat
mesiden lobende. Det vil typisk
kursus pa hjemmesiden, opdatere
indszette eller opdatere bille-
t er Wordpress, Vi bruger, 08
_bruger, eller
Du kan

om ugen, det kan variere.

t fast tidsrum, en fast dag,
fleksibelt og lobende med opgaverne.
den bedste lgsning.

mer

4119 51 00.

Frivillig
annonceagent

Vi soger en frivillig annonceagent til
sekretariatet.

Du vil fa ansvar for lebende at kon-
takte og vedligeholde aftaler med
virksomheder, som vil annoncere i
foreningens medlemsmagasin Ny-
renyt. Medicovirksomheder kan
ikke, men alle andre kan annoncere.
Serligt de mange virksomheder, der
selger produkter med relevans for
n}rrepatienter, kan komme i betragt-
ning.
Vi deekker omkostningerne i forbin-
delse med arbejdet og tilbyder et ar-
bejdsfeellesskab ved Nyreforeningens
sekretariat, som ligger i Taastrup,

nzrmere betegnet Handicaporgani-
sationernes Hus.

For at here mere kontakt Souschef
Jan Jensen pa jj@nyre.dk eller telefon




Forretningsudvalget
Landsformand

Jan Rishave

TIf.: 289093 14

E-mail: jan.rishave@gmail.com

Naestformand

Malene Madsen

TIf.: 40 52 56 62

E-mail: malenejm@gmail.com

Solveig Lauridsen
TIf.: 30 56 20 55
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

Morgens Bo Birch
TIf.: 5534 41 07
E-mail: bo-birch@outlook.dk

Jette Thaarup
TIf.: 22814678
E-mail: jettethaarup@hotmail.com

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@nyre.dk
Souschef + Socialradgiver
Jan Jensen

Direkte nummer: 50 93 59 50
E-mail: jj@nyre.dk

Treeffes ikke fredag
Kommunikationskonsulent
Karina Ertmann Krammer
Direkte nummer: 41 19 51 00
E-mail: kek@nyre.dk

Konsulent (barselsvikar)
Karoline Hansen

Direkte nummer: 50 93 59 48
E-mail: kh@nyre.dk

Nyrelinjen

-

T

Foto: Handicaporganisationernes Hus, Danske Handicaporganisationer

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.: 27 21 74 35

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)

Klinikchef Skallerup dialyse
Birthe Nielsen

Direkte nummer: 50 93 59 41
E-mail: dialyse@nyre.dk

Koordinerende sygeplejerske Fang dialyse

Per Eggert Larsen

TIf.: 27 62 67 28

E-mail: fanoe@nyre.dk
Rejsekoordinator

Jette Thaarup

TIf.: 22814678

E-mail: jettethaarup@hotmail.com

Treeffetid mandag til torsdag fra kl. 16-19

Cystenyrer og transplanteret

Jan Thggersen

TIf.: 61 46 64 27

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

Nyresyg i 9 ar og transplanteret
Gunner Nielsen

TIf.: 98 3833 72

Nyresyg siden barndommen

Steffie Jgrgensen

Mail: steffiebj@gmail.com

Pargrende

Tine Stjernstrgm

TIf.: 2530 48 03 eller 60 62 88 86

Laes mere pd www.nyre.dk/nyrelinjen

. Nyreforeningen E
Blekinge Boulevard 2
2630 Taastrup
Treeffetid: tirsdag-torsdag kl. 10-15
TIf.: 4352 42 52
Giro nr.: 927-2100
E-mail: mail@nyre.dk .
. Www.nyre.dk .
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Udgiver: Nyreforeningen, Blekinge Boulevard 2, 2630 Taastrup.

VIND LAKRE PRAMIER

Landslotteriet starter! Stgt, spil og vind

Prs: 25 kr.

Nyreforeningens landslotteri 2018

e
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Protektor for Nyreforeningen:

g nyr’eforeningen H.K.H. Kronprinsesse Mary. Lobenr.

Lotteriet er en af Nyreforeningens vigtigste indteegtskilder. Overskuddet fra lotteriet
gar som altid ubeskaret til foreningens arbejde, dvs. til radgivning, rejser og kurser,
forskning, bedre behandling af nyre-og urinvejssyge, lokale arrangementer og meget
mere. Maske har du selv pa et tidspunkt nydt godt af et af disse tilbud?

Kgb lodsedlerne pa vores hjemmeside: www.nyre.dk/produkt/lodseddel
Lodsedlerne koster 25 kr. stykket, og der er som altid flotte gevinster pa hgjkant —
eksempelvis en bil, rejsegavekort, supergavekort og meget mere. Lotteriet begynder
fra 15. marts. Sidste salgsdato er 15. juni.

Vi kan ikke love, at du vinder — men vi kan garantere, at du stgtter en god sag!

En stor tak til sponsorer Skallerup Seaside Resort, Sinatur og Vejle Center Hotel, som igen i ér gratis seetter
flotte gevinster pa hgjkant.
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