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LEDEREN

Bevaegelse er bade
fysisk og mentalt vigtigt

AF JAN RISHAVE
LANDSFORMAND, NYREFORENINGEN

Nar man herer ordet beveaegelse, sa
teenker de fleste nok motion og fysisk
aktivitet. Men bevaegelse er jo ogsa at
prove noget nyt, andre sine holdnin-
ger, at eendre mening, at eendre vaner.
Vi bevaeger os rigtig mange gange gen-
nem hele livet.

Vigtigheden af motion er velkendt.
Alligevel kan det veere utrolig sveert,
specielt nar man er syg. Jeg kan kun
opfordre til fysiske udfoldelser dagligt,
at komme ud af sengen, op af stolen,
flytte sig fra stol til stol. Komme ud i
naturen og ga en tur, cykle til bageren
om morgenen i stedet for at tage bilen.

Lige nu holder vi ferie i familiesom-
merhuset. Vejret er perfekt med sol og

stille vand. Fruen og jeg har til morgen
roet ud og regtet garn - desveerre

kun 2 fladfisk! Derefter blev det til en
svemmetur i Storebalt. Det var en lise
for sjeel og krop.

Naturoplevelser er en rigtig god
made at bevaege sig pa. Det er en for-
ngjelse at bevaege sig gennem naturen
géende, cyklende, svommende, og bare
det at vaere ude i naturen er skent. Det
gor noget ved ens velbefindende. Na-
turen bevaeger sig hele tiden, de skif-
tende arstider, bolgernes bevegelse,
fuglenes sang, vindens susen i treetop-
pene og stilheden pa land og i skov.

Vi mennesker bevager os ogséd
konstant. Jeg har méttet beveege mig

meget, nar dialyseformen blev andret,
eller ved transplantationer, infektioner
eller et ben blev sat af. Det giver nye
udfordringer, som kreever at vi bevee-
ger os mentalt. Der skal overskud til at
klare de forandringerne, og en del af
det overskud, kan man tanke op under
en tur i det fri.

Det er npdvendigt, at vi hele tiden
bevager os, men det er vigtigt at vi
selv er med til at bestemme og tage
nogle bevidste valg ud fra de givne
forudsaetninger.

Det mé ikke blive mageligheden, der
kommer til at styre vort liv. Selvom det
kan virke uoverskueligt, giver bevidste
valg den bedste livskvalitet.

Donordag pa vej - sig tak til din donor
og hjeelp med at skaffe flere

LILLY MOGENSEN

FORMAND FOR DONORUDVALGET, NYREFORENINGEN

Den 12. oktober er en vigtig dag.
Det er den store organdonationsdag,
hvor alle de patientforeninger og or-
ganisationer, der har brug for, at sd
mange danskere som muligt tager stil-
ling til spergsmélet om organdonation,
gar sammen om at saette fokus pa or-
gandonation.

Over hele landet - og forhabentlig i
alle Nyreforeningens kredse - vil frivil-
lige atholde arrangementer, som skal
seette fokus pa organdonation.

I Nyreforeningen gér vi ind for for-
modet samtykke, sa man er donor, hvis
man ikke melder fra. I dag har i alt to
ud af tre danskere over 18 dr aktivt ta-
get stilling og tilkendegivet deres valg
ved enten at registrere sig i Orgando-
norregistret, udfylde et donorkort eller

ved at forteelle sit valg til familien. Som
noget nyt kan unge pa 15 til 18 ar ogsd
melde sig til Donorregistret. Dog kan
forzldrene, hvis en donation kommer
pa tale, veelge at se bort fra den unges
organdonationsgnsker. Men et af male-
ne med at fa mennesker til at registrere
deres onsker omkring organdonation,
er netop, at de pargrende ikke skal std

i livskrise og traeffe donationsbeslut-
ningen. Et andet mal er at minimere
risikoen for, at livgivende organer, som
afdede egentlig gerne ville have givet
videre, ikke gér tabt.

I anledning af Donordagen har vi i
ar lavet en Facebook-ramme, du kan
seette pa dit profilbillede, hvor der star,
du takker organdonorer. Jeg haber, at
mange af jer vil bruge rammen, sa vi

ogsd pa den méde kan skabe opmeerk-
somhed omkring organdonation.

Vigtigst er dog, at Nyreforeningen
samme dag, den 12.oktober, atholder
et arrangement, hvor vi takker nyredo-
norerne. Du kan se invitationen til ar-
rangementet pa bagsiden af dette Ny-
renyt. Arrangementet giver donorerne
mulighed for at tale fortroligt med
andre nyredonorer om, hvordan det
har veeret at donere en nyre. Pa Do-
nordagen skaber vi i Nyreforeningen
et fortroligt og frimodigt rum, hvor
nyredonorerne kan udveksle erfaringer
med hinanden.

Nyreforeningen héber p4, at mange
donorer vil deltage, sa vi far mulighed
for at sige et stort og varmt tak for
jeres gave.
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Brug dit profilbillede
pa Facebook til at
hylde organdonorer

Som noget nyt introducerer Nyreforeningen en Facebook-ramme,
du kan szette pa dit profilbillede pa Facebook og derved bade
takke organdonorer og skabe fokus pa organdonation.

AF ANGELA BRINK, KOMMUNIKATIONSKONSULENT NYREFORENINGEN

Vi har i &r lavet denne Facebook-ramme, som man kan vaelge at saette pa sit profilbil-
lede pa Facebook. Hensigten er, at man ved at saette rammen pa sit profilbillede skaber
opmerksomhed om den vigtige organdonationssag og samtidig giver elektronisk skul-
derklap til organdonorerne.

Det er afgorende for Nyreforeningen, at der er mennesker, som donerer deres nyre.
Derfor siger vi tak til de levende donorer pa Donordagen den 12. oktober med et ar-
rangement (se bagsiden), hvor nyredonorerne ogsa far mulighed for at tale med andre,
som har veeret igennem det samme. Den 12. oktober er der desuden Organdonations-
dag med events i hele lande, hvor vi ger, hvad vi kan for at fa folk til at tage stilling til
spergsmalet om organdnation, sa deres parerende ikke skal veelge for dem.

Rammen, som kan hentes fra Nyreforeningens Facebookside eller fra andre af dine Facebook-
venner, der bruger den, vil blive frigivet den 1. september i maneden op til Donordagen og
Organdonationsdagen den 12. oktober 2019. Laes om de enkelte kredses arrangementer pa
Organdonationsdagen pa side 8 og 9. Se indbydelsen til Donordagen for nyredonorer pa
bagsiden af dette blad (Facebookfoto: Sven Gerner Nielsen. Grafik: Charlotte Cille Schmidt).

Ny rejsekoordinator i
Nyreforeningen:

Jette Thaarup
besvarer dine
spgrgsmal om
udlandsrejse
med dialyse

Nyreforeningen har ansat Jette Thaa-
rup som rejsekoordinator. Dermed
er det erfarne og engagerede kreefter,
der nu stér til radighed for medlem-
mer af Nyreforeningen, som har
sporgsmél og brug for rddgivning i
forbindelse med at rejse til udlandet
SOm nyresyg.

Ud over at arbejde som skolelaerer
har Jette Thaarup personlige erfarin-
ger med at fa ferie og dialyse til at ga
op i en hgjere enhed.

”Jeg har gennem mere end 10 ar
rejst Europa rundt pa ferie sammen
med min mand, som var i heemo-
dialyse. Det har givet mig en masse
praktiske erfaringer, og jeg har veeret
igennem hele spekteret af folelser
som pargrende, bade for og under
disse ture,” siger hun.

Jette Thaarup har treeffetid mandag
til torsdag kl. 16.00 — 19.00.

Hendes telefonnummer og email-
adresse fremgar af kontaktoplysnin-
gerne pa side 23 i dette blad.
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@kologisk kost seenker forsggspersoners fosfat

Leege Louise Salomo fortaeller her om sit forskningsprojekt. Det har vist, at en diset, som hovedsageligt
bestar af lokale, gkologiske ravarer og mindre feerdiglavet mad samt masser af frugt, grgntsager,
fiberholdige produkter og fisk, reducerede fosfatindholdet til 850 mg/dag. Det har fgrt til konceptet
Ny Nordisk Nyrevenlig Hverdagsmad, som hun er i ferd med at lave en kogebog om.

AF LOUISE SALOMO, LAGE, PH.D., RIGSHOSPITALET, NEFROLOGISK KLINIK

"Der er et gammelt tysk ordsprog, som
siger "Du bist was Du isst”. Pa dansk siger
vi, du bliver, hvad du spiser. Vi kender
det iseer fra livsstilsrelaterede sygdomme
som hjerte-kar sygdom, hvor vi ved, at
man kan forebygge forvaerring ved at
@endre pa sine kostvaner.

Hidtil har erneeringsindsatsen indenfor
nyresygdomme primeert vaeret reserve-
ret de svaert kronisk nyresyge, herunder
dialysepatienter. Men i de senere ar er der
kommet mere fokus pa ernzring hos de
moderat kronisk nyresyge.

Allerede som moderat kronisk nyresyg
begynder der at ske @ndringer i calcium-
og fosfatstofskiftet. Nar kroppens nyre-
funktion aftager, vil stigende mengder af
fosfat ophobe sig i blodet. Fosfat baerer
en stor del af ansvaret for, at patienter
med kronisk nyresygdom har en ekstra
hoj forekomst af hjertekarsygdom.

Fosfat kan veere farligt for helbredet,
iseer nér nyrerne ikke fungerer ordentligt.
Spiser du meget kod, paleg og ferdigla-
vet mad, indeholder det ofte meget fosfat,
og det kan ophobe sig i blodet og fore til
areforkalkning.

Det store spergsmal er, om man ved
at reducere sit fosfatindtag kan forbygge
forstyrrelserne i fosfatbalancen og der-
med maske ogsé reducere risikoen for
udvikling af hjerte-karsygdom.

De internationale retningslinjer for
dagligt fosfatindtag hos moderat kronisk

nyresyge ligger pa 800 mg/dag. Men

det reelle indtag ligger nok naermere pé
1500 mg/dag hos danske nyresyge. Der
er stor forskel p4, i hvilken grad fosfat
optages i mavetarmsystemet atheengig af
erneringskilden. Fosfat i tilseetningsstof-
fer optages 100 procent, mens fosfat fra
animalske fodevarer optages 60-80pro-
cent og fra vegetabilske fodevarer optages
fosfat kun 40-60 procent.

Ny Nordisk Nyrevenlig Hverdagsmad
Med udgangspunkt i Ny Nordisk Hver-
dagsmad, som hovedsageligt bestér af
lokale, pkologiske ravarer og mindre
feerdiglavet mad samt masser af frugt,
grontsager, fiberholdige produkter og
fisk, reducerede vi fosfatindholdet til 850
mg/dag og skabte dermed konceptet Ny
Nordisk Nyrevenlig Hverdagsmad.

Flere rene ravarer er vejen frem

Den kortvarige effekt af den nye diaet
blev pavist hos moderat kronisk nyresyge
patienter.

Deltagerne spiste almindeligt i syv dage
og fik derefter udleveret Ny Nordisk
Nyrevenlig Hverdagsmad i syv dage. Det
primare effektparameter var forskellen
pé udskillelsen af fosfat i urinen.

Det viste sig, at pé blot syv dage havde
Ny Nordisk Nyrevenlig Hverdagsmad
en positiv effekt pé fosfatbalancen sam-
menlignet med syv dage, hvor deltagerne

Laege og ph.d. Louise Salomo arbejder nu pa
en kogebog med principperne fra Ny Nordisk
Nyrevenlig Hverdagsmad (foto: Privatfoto).

spiste som de plejede. Sagt pa en simpel
made drejer det sig om at undga feerdig-
lavet retter, fosfatholdige tilsaetningsstof-
fer og spis mindre keod.Flere rene ravarer,
masser af gront og frugt er vejen frem.

Nyresygdom som ernzringssygdom

Jeg arbejder pa at lave en kogebog med
vejledning og opskrifter, der folger prin-
cipperne fra vores studie med Ny Nor-
disk Nyrevenlig Hverdagsmad. Det skal
hjelpe med at udbrede kostradene til den
danske befolkning. Vores forseg kunne
tyde p4, at vi méske skal begynde at be-
tragte nyresygdom som en erneringssyg-
dom, der kan medfere livsstilsrelaterede
sygdomme pa sigt."

Betaenk Nyreforeningen i dit testamente

Nyreforeningens penge er ikke store! Alligevel indretter vi ikke vores daglige drift pa forventning om
arveindtaegter. Til gengzeld, nar der kommer en arv, har den stor betydning. Alle pengene gar nemlig
direkte til aktiviteter af betydning for vores medlemmer. Derudover er Nyreforeningen godkendt som
velggrende organisation og dermed fritaget for arveafgifter.

Hvis du derfor vil tilgodese nyrepatienter og “fa meget ud af dine penge” er det en god ide at testa-
mentere til Nyreforeningen.

Vi har aftaler med ”Legaldesk”, “Testaviva” og ”"DinArv”, som du finder dem pa nettet. Hos dem kan du
kan oprette testamenter til sma priser. De yder ogsa radgivning.
Du er naturligvis velkommen til at kontakte sekretariatet pa mail@nyre.dk eller telefon 43 52 42 52.




Planterig mad er et godt valg

- 0gsa nar man har nedsat nyrefunktion.

Det er meget oppe i tiden, hvor godt det er at spise mere mad fra planter og mindre fra dyr.
Der er mange arsager til, at plantemad vaelges til og mad fra dyr nedprioriteres. For nogle
handler det om baeredygtighed og miljg og for andre et gnske om at tilbyde kroppen en sun-
dere mad. Der er flere grunde til, at planterig mad er et godt valg.

AF KLINISK DIZATIST ANNETTE THUR@E OG KLINISK DIZATIST KIRSTEN BUHL

En god kilde til fiber er mad fra planter.
Vi ved i dag, at mad med mange fibre
er med til at give en god tarmflora og
dermed en velfungerende tarm og god
fordojelse.

Mange kostfibre i kosten giver methed,
sd man ikke spiser for meget og dermed
har nemmere ved at holde veegten. Sam-
tidig ved vi fiber er med til at forebygge
hjerte- karsygdomme, cancer og diabetes.

Flere affaldsstoffer optages

En fiberfattig kost betyder ogsa, at maden
opholder sig leengere tid i tarmen. Det
betyder flere affaldsstoffer, som kan op-
tages, hvilket ikke er hensigtsmaessigt, og
slet ikke, nar nyrefunktionen er nedsat.
Vigtige kilder til fiber er groft bred som

FAKTA
Sa meget fosfat optager vi fra:

Plantemad:
20 - 40 procent
Animalsk mad:
40 - 60 procent
Fosfatholdige tilseetningsstoffer:
80 - 90 procent

f.eks. rugbred, grove grentsager og frugt
og endelig beelgfrugter. Belgfrugter er
en felles betegnelse for terrede benner,
kikeerer og linser.

Kalium og fosfat i belgfrugter
Skal man spare pa madens indhold af
kalium og fosfat, vil mange velge beelg-
frugter fra, da de har et forholdsvis hajt
indhold af savel kalium som fosfat. Det er
der dog igen grund til. Nar bealgfrugter
udvandes og koges, udvandes noget af
kalium i beelgfrugterne. Indholdet af ka-
lium i kogte benner og kikeerter er cirka
70 procent lavere end i ra tilstand.

Men hensyn til fosfat i beelgfrugter
er det vigtigt at huske pa, at man ikke
optager sd meget fosfat fra planter, som
vi optager fra meelk, ost og ked og isaer
tilsat fosfat.

Proteiner i bzlgfrugter

Nar man reducerer maengden af mad fra
dyr til fordel for mere mad fra planter,
reducerer man samtidig maengden af
protein i maden, med mindre man bevist
veelger at lade de proteinrige beelgfrug-
ter indga i hverdagens mad. Ser man pa
sammensztning af protein fra dyr, ved vi,
at disse proteiner har den mest optimale

sammensetning for kroppen set i forhold
til proteiner fra planer. Men der er plads
til flere planteproteiner og mindre dyre-
proteiner i en sund kost, ogsa nar man

har en nyresygdom.

Tilberedning af balgfrugter
Alle belgfrugter pa naer linser skal sattes
i bled for at udvande giftstoffet lektin.
Seet baelgfrugterne i bled i koldt vand
i10 - 12 timer. Vandet heeldes fra og
belgfrugterne koges i frisk vand i 45 - 60
minutter. Kogevandet skal kasseres.
Kogte belgfrugter kan fint fryses og an-
vendes til en ret senere.
Linser skal ikke sette i blod, men alene
skylles, inden de koges.

FAKTA

100 gram t@rrede kidneybgnner:
1400 mg kalium

100 gram udblgdte
kidneybgnner/dasebgnner:
400 mg kalium

.
o

ed, nar nye rejser annonceres

Rejseglade medlemmer af Nyreforeningen kan fa direkte besked om nye

medlemsrejser.

nye rejser.

Dermed slipper du for at spejde efter plakater i dialysen
eller holde gje med opslag pa facebook eller hjemmesiden om

Send en mail til mail@nyre.dk med overskriften "Nye rejser”. Sa far du
automatisk en mail, nar en ny rejse annonceres.

Tilbuddet er forbeholdt medlemmer af Nyreforeningen.




OPSKRIFTER

Bonnegryde med paprika

Til 4 portioner

2 tsk. olie

1 spsk. delikatessepaprika

2 hel kanel

400 g oksesmakgd af f.eks tyk-
stegsbgf

2 rgdlgg i bade

2 dl rgdvin

4 dl vand

2 oksebouillonterninger, vaelg den
med mindst salt

1 rgd peberfrugter i mindre stykker

1 dase hvide bgnner eller butter
beans, draenet veegt ca. 250g

1 spsk majsstivelse

2 spsk vand

Peber og evt. salt

o Svits paprika og kanel i olieni ca. 20
sek. Tilseet kgd og lgg og svits i yderligere
ca. 3 min.

e Tilset rgdvin, vand og bouillon og lad
retten koge ved svag varme og under lag

i 1 time eller til kgdet er mgrt.

e Tilsaet peberfrugt og draenede bgnner
til retten og lad den koge, stadig ved
svag varme og under lag i ca. 20 min.

* Rgr majsstivelse og vand sammen til
en jaevning og rgr det i retten. Lad den
koge i ca. 2 min. og smag til med peber
og evt. salt.

Serveres med ris eller brgd

Kyllingeret med karry og kikaerter

Til 4 portioner

2 tsk. olie

2 tsk. karrypulver

2 kyllingebryst uden lage

2 fint hakket lgg

1 fed finthakket hvidlgg

% liter vand

1 kylling bouillonterning (veelg
den med mindst salt)

1-2 spsk. frisk, revet ingefaer alt
efter smag

Y% frisk rgde chili i sma tern

1 tsk. honning

1 tsk. stgdt gurkemeje

1 dase kikeerter, draenet vaegt ca.

250 gram

i gule peberfrugter i mindre styk-
er

1 spsk. majsstivelse

2 spsk. vand

Peber og evt. salt

e Kyllingbryst skaeres i strimler. Svits kgdet i 1 teskefuld olie i cirka 3 minutter. Tag
kedet op af gryden. Haeld resten af olien i gryden og braend karryen af. Lgg og

hvidlgg tilsaettes og svitses.

e Kom kgdet tilbage i gryden og tilsaet vand, bouillon, krydderrier og lad retten simre

i cirka 10 minutter.

e Tilsaet de draenede kikaerter og peberfrugt. Lad retten simre i cirka 10 minutter.
Retten jeevnes og smages til med peber og eventuelt salt

Serveres med pasta eller brgd

Vegetarisk suppe med bgnner

Til 4 portioner

1 tsk olie

1lgg

2 fed hvidlgg

1 tsk. stgdt spidskommen

1 tsk. tgrret oregano

% tsk. stgdt koriander

% rgd chili, kan tilsaettes ekstra
efter smag

1 dase hakkede tomater

2 dlvand

2 dl majs

1 dase kidneybgnner, draenet
vaegt ca. 250g

Saft af 5 lime

Peber og evt. salt

Svits hakket lgg op hvidlgg i olien. Tilsaet
den chili og krydderier og lade det stege
med lidt. Tilseet vand og tomat. Lad sup-
pen smakoge i ca. 15 minutter. Tilszet de
drzenede bgnner, majs og limesaft
Smag suppen til med peber og evt. salt.
Serveres suppen med creme fraiche og
bragd.




Det sker lokalt i

Nyreforeningen

Nordjylland ... .
Kredsformand: Gunner Nielsen, tlf. 98 38 33 72. Mail: gunner.
nielsen@gmail.com. www.nyre.dk/nordjylland

25. august: K1. 10.00 sommerudflugt til Farup Sommerland.
2. oktober: KI. 18.00 Cafeaften pa Cafe Visa
12. oktober: Kl. 10.00 Organdonationsdag pa Gl. Torv Aalborg

Midtjylland
Kredsformand: Svend Aage Pedersen, tlf. 20 87 94 41. Mail:
svap@eyesee.dk. www.nyre.dk/midtjylland

17. november: KI. 11.45 julehygge pa Mondsted Kro. Neermer
invitation senere. Gratis for medlemmer

@stiylland
Kredsformand: Ann Bellis Hansen, tlf. 28 89 76 96. Mail: han-
senann@hotmail.com. www.nyre.dk/oestjylland

10. september: Tx gruppen holder mede.

17. september: Pargrende gruppen holder mode.

27. september: Frivilligheds dagen.

12. oktober: Organdonations dagen.

6. november: Temamede: Forhejet blodtryk ved nyresygdom
v./ Afdelingslage, ph.d. Mark Reinhardt.

24. november: Julehygge - Thors Molle

Vestjylland ... . ..

Kredsformand: Seren Riis, tlf. 97 82 18 31. Mail:
kmsriis@hotmail.com. www.nyre.dk/vestjylland

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

7.-8. september: Weekendtur til Sjeelland og Lolland- Falster.
9. september: Mgde i samvaersgruppen for transplanterede.

1. oktober: Mode i samveersgruppen for P-dialysepatienter og
pérorende.

Nyt tiltag: Samversgruppe for nyresyge, der samtidig har dia-
betes. Parorende er velkomne til mederne. Kontakt formand
Rita Bruun for information og tilmelding p4 tlf. 21787643.

Sydvestjylland ... .
Kredsformand: Kent Thomsen, tlf. 23 64 99 82. Mail:
kentoglene@hotmail.com. www.nyre.dk/sydvestjylland

7. september: Foreningernes dag i Esbjerg.
5. oktober: Sundhedsmesse i Seedding Centeret, Esbjerg

10. oktober: Temaaften pa Hotel Arnbjerg, Varde med foredrag
af Charlotte Bogevig
23. november: Julefrokost pa Sydvesten, Esbjerg

Senderjylland. ..
Kredsformand: Else Lorentzen, tlf. 51 95 44 36. Mail:
elselo@bbsyd.dk. www.nyre.dk/soenderjylland

23. august: Kredsen deltager i Kulturnatten i Senderborg.

4. september: Nyreforeningen arrangerer underholdning pé
dialyseafdelingen Senderborg Sygehus ved Kloverskolens Bor-
nekor.

7. september: Nyreforeningen er synlige med en stand pa
Nordborg Messen.

14. september: Vi arrangerer Madkursus, specielt tilrettelagt
for Nyresyge.

12. oktober: Sammen med Lungeforeningen og Diabetesfor-
eningen er vi med til at markere Organdonationsdagen

Fyn

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

Find Kreds Fyn pa Facebook ved at skrive 'Nyreforeningen
Kreds Fyn'i sggefeltet.

12. oktober: Organdonationsdag ved ABC i Glamsbjerg.

Vestsjeelland.
Kredsformand: Gert Keilow, tlf. 29 65 62 81. mail:
gert.keilow@yahoo.dk. www.nyre.dk/vestsjaelland

Storstrgmmen... ...
Kredsformand: Carsten Andersen, tlf. 22 97 27 81. Mail:
h.carsten.andersen@gmail.com. www.nyre.dk/storstroemmen

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

Nordsjzlland..........
Kredsformand: Jette Thaarup, tlf. 22 81 46 78. Mail:
jettethaarup@hotmail.com. www.nyre.dk/nordsjaelland

24. august: Loppemarked, Stengade 14, Helsingpr, fra k1. 10
1. september: Netverksgruppe for yngre nyresyge, Ninas Na-
turcafé, Kirkelte, kl. 12-16

10. oktober: Bestyrelsesmade

12. oktober: Organdonationsdagen

27. oktober: Livsglede og julemad, Sigerslevoster Privatskole,
Frederikssund, kl. 13-18



Det sker lokalt i

7. november: Netvaerksgruppe for yngre
nyresyge, Frivilligcenteret i Hillerod,

kl. 19-21

23. november: Julefrokost pa Restaurant
Toldboden, Frederikssund, kl. 12-16

Kgbenhavns omegnskreds ... .

Kredsformand: Lis Videbzk, tlf. 46 56 14
54. Mail:

lv.flong@webspeed.dk. www.nyre.dk/
koebenhavns-omegn

3. september: 18.30 samvearsgruppe i
Kulturhuset Poppel Allé

1. oktober: 18.30 samvzersgruppe i Kul-
turhuset Poppel Allé

15. oktober: Temaaften k. 18.30 Kultur-
huset Poppel Ale 12

5. november: 18.30 samvearsgruppe i
Kulturhuset Poppel Allé

30. november: Julestue kl. 13 i Glostrup
Biblioteks festsal.

Bemeerk, at Kulturhuset Poppel Allé 12
ligger i 2630 Taastrup

- Find kredsen pa Facebook ved at skri-
ve Nyreforeningen Kgbenhavns Omegn
i sogefeltet.

Kgbenhavn/Frederiksberg ...

Kredsformand: Marie Skett, tlf. 50 91 36
11. Mail:

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

14. september: Nattevandring i Zoolo-
gisk Have

- Tilmelding og yderligere info via www.
nyren.dk/aktiviteter

ORGANDONATIONSDAGEN

yreforeningen

Bornholm.......

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

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

HUSK

Du kan gé ind pa kredsenes lokalside p
nyre.dk og finde de senest opdaterede
oplysninger om aktiviteter og mulighed
for frivilligt arbejde og fellesskab.

Organdonationsdagen 2019 er den 12. oktober

- tilmeld allerede nu dit arrangement og bestil materialer

Den 12. oktober markeres den érlige Organdonationsdag i hele

Danmark. Du kan tilmelde events og veere med til at skabe op-
merksomhed og dialog om organdonation. Dagen er vigtig, for
hver organdonationsdag kommer der flere potentielle donorer

- mennesker, som har taget stilling til organdonation. I oktober
2018 tog hele 13.176 danskere stilling i Organdonorregistret, hvil-
ket et tegn pa, vores indsats under organdonationsdagen virker.

I oktober udkommer der en eventkalender, som fortaller om og
promoverer alle events og skaber synlighed omkring Organdona-
tionsdagen. Du kan ogsa fa dit event med i denne kalender.

Samme dag atholder vi i Nyreforeningen begivenheden "Do-
nordagen". Der siger vi siger tak til mennesker, der har doneret
en nyre. Nyredonorerne har under begivenheden mulighed for at
tale fortroligt og erfaringsudveksle med hinanden. Laes mere om
Donordagen pa bagsiden af dette nummer af Nyrenyt.

Les mere her om organdonationsdagen:
https://organdonor.dk/organdonationsdag/materialer/
https://www.tilmeld.dk/organdonationsdag2019
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TEMA: BEVAGELSE

Ga, sa gar det nok

Bare det at fa bevaeget sig lidt kan g@re en stor forskel. Det har den folkekae-
re overlaege Bente Klarlund ikke alene forsket i, men skrevet en klog og let
laest bog om. Se her, hvad Bente Klarlund skriver direkte til Nyrenyts laesere.

AF BENTE KLARLUND

PROFESSOR, OVERLAGE DR. MED.
TRYGFONDENS CENTER FOR AKTIV
SUNDHED, RIGSHOSPITALET

Jeg har beskaeftiget mig med fysisk akti-
vitet igennem mange ar og jeg lever i en
videnskabelig verden, hvor mange kol-
leger er interesserede i preestation. Hvor
hurtigt kan man lgbe? Og hvor langt?
Fokus for min egen forskning er imid-
lertid ikke preestation, men den sundhed
man kan opnd ved bevagelse.

Det er bemerkelsesveerdigt, at der pa
den ene side er flere og flere mennesker
end nogensinde, der kaster sig over de
lange distancer som halvmaraton, ma-
raton og triatlon, mens der samtidigt er
flere og flere, der opgiver den kropslige
udfoldelse inden de overhovedet kom-
mer i gang. Polariseringen i fysisk aktivi-
tet er dbenbar.

Hvis man lever i en verden, hvor der er
kraftigt fokus pa dem, der er meget fysisk
aktive, s& opgiver man maske pa forhand,
hvis man af den ene eller anden grund
ikke horer til dem, der spurter derudaf.
Man kan miste troen p4, at ogséa bevae-
gelse i et mere adstadigt tempo nytter.
Men det gor det. Det nytter at seette det
ene ben foran det andet.

Homo sapiens, det teenkende menne-
ske, erobrede succesfyldt det meste af
jordkloden, da det rejste sig pé to ben og
satte det ene ben foran det andet. Vores
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krop er skabt til at ga, og gangen var en
forudsetning for, at vi blev mennesker.
Hvis vi ikke gar, bliver vi syge og skran-
tende i bade fysisk og mental forstand.
Det nytter at ga. Det kan ikke diskuteres.

Ga fra sygdom
”Har du ikke tid til motion nu, skal du
afseette tid til sygdom senere” (Edward
Stanley, engelsk politiker (1826-1893))
Det er vigtigt at gd. Af mange drsager.
Nar vi seetter den ene fod foran den
anden, gor beveagelsen en stor forskel
fysiologisk. Nar du gar, nedseetter du
din risiko for 35 forskellige sygdomme
herunder kreft, diabetes, demens, og
hjertesygdom. Er du syg, kan du i nogle
tilfeelde gé dig rask. Géture er ogsa et

middel mod depression, stress og angst.

I snit kan en 30-arig kvinde, der ikke
beveeger sig i det daglige, regne med at
leve godt fire et halvt ar leengere, hvis hun
begynder at gd 30 minutter hver dag. For
en mand er gevinsten tre ar.

Taend for anti-cancer forsvaret

For det enkelte menneske, der rammes af
en livsstilssygdom, kan man ikke pege pa,
hvad der konkret udleste sygdommen hos
lige preecis den person. I nogle tilfeelde
opstar sygdommen pa grund af arvelige
faktorer eller miljopavirkninger - eller sort
uheld. For den enkelte person med kreeft
kan vi aldrig sige hvorfor, men ser vi pa
en stor gruppe af mennesker, vil der veere
mindre kreeft, hvis vi beveeger os mere.

Store befolkningsstudier med mere
end 1,4 millioner mennesker viser, at en
tysisk aktiv livsstil (det geelder ogsa, hvis
du gér, s& du indimellem fér pulsen op),
nedseetter risikoen for mindst 13 forskel-
lige former for cancer. Det geelder bade
for mend og kvinder, normalvagtige
og overvegtige, samt for rygere og ikke-
rygere.

Er man er sd uheldig, at man allerede
har faet kreeft, kan man ogsa fa effekt af at
veere fysisk aktiv. Der er dokumentation
for, at man reducerer risikoen for tilbage-
fald af kreeft i bryst, tarm og prostata, nar
man gar med hgj puls.

Pa Center for Aktiv Sundhed har vi
undersogt mus med kreft. Mus, der
motionerer, har markant mindre risiko
for at udvikle kreeft end mus, der ikke
motionerer, og nir de udvikler kreeft, er
svulsterne meget mindre. Nar musene
er aktive, aktiverer de en adrenalinpro-
duktion, som aktiverer de sakaldte NK-
celler. Med adrenalin i blodet kommer
NK-cellerne ud i blodbanen, men de skal
ogsa ind i selve tumoren, og her er stof-
fet IL-6 afgerende. IL-6 bliver dannet af
musklerne, og nir man gar eller lober,
bliver IL-6 frigivet til blodet. Det er uhyre
interessant, at man teender for et antican-
cerforsvar, ndr man gar en tur.

Ga blodsukkeret ned med intervalgang
Regelmaessigt fysisk aktivitet nedsaetter
risikoen for type 2-diabetes. Jo mere du
gar, og jo mere du gér til den, desto storre
effekt er der. Og jo mere motion, desto
mindre risiko for type 2-diabetes. Hvis
du allerede har type 2-diabetes, bidrager
gature til at regulere blodsukkeret.

Du far ogsé her storst effekt, hvis du gar
meget og serger for, at pulsen indimellem
kommer op. Regelmaessig fysisk aktivi-
tet i form af giture og en god kondition
nedszetter risikoen for at do af hjerte-kar-



Fa bogen gratis!

Vi udlodder et signeret, gratis
eksemplar af bogen til de 10
forste, der far hvervet et nyt

medlem til Nyreforeningen. Det nye
medlem skal i sin tilmelding oplyse,
hvilket eksisterende medlem han
eller hun er henvist af.

sygdom, hvis du har type 2-diabetes.

Intervalgang er en gangart, hvor du
skiftevis gar hurtigt i tre minutter og
langsomt i tre minutter. Jeg leerte inter-
valgang at kende pa en rejse til Japan,
hvor jeg sa mennesker mestre den serlige
gang.

Jeg tog metoden med til Danmark, hvor
leege Kristian Karstoft satte en masse
forskning i gang for at undersege meto-
den. Det viste sig, at type 2-diabetikere,
der gik intervalgang, sammenlignet med
almindelig gang forbreendte mere af det
farlige fedt omkring maven, forbedrede
konditionen, fik lavere blodtryk og en
bedre blodsukkerregulering. Intervalgang
har ogsé god effekt pa konditionen og
veegten hos raske aldre.

Et hojt blodsukker efter et maltid
er ikke godt for kroppen, hverken for
personer med eller uden diabetes. Hojt
blodsukker efter maden er teet koblet til
udvikling af alvorlige folgesygdomme
som blodpropper i hjerte og hjerne og
demens. Det er derfor interessant og vig-
tigt, at fysisk aktivitet effektivt reducerer
blodsukkeret efter et maltid. Det hoje
blodsukker bidrager ogsa til areforkalk-
ning og skaber betaendelse i kroppen,
som kan skade kroppens organer. Selv
om der generelt er storst effekt af at ga
med hgj puls, kan en slentretur efter ma-
den, der blot stimulerer pulsen en smule,
kveele det hoje blodsukker.

Ga dig til hjernesundhed
Mange store taenkere giver udtryk for, at
der er en serlig friskhed i den tanke, der
er frembragt, mens kroppen er i beveae-
gelse.
Filosoffen Friedrich Nietzsche (1844-
1900) sagde "Det er nar man gar, de store
tanker kommer.

Immanuel Kant, filosof, (1724-1804):

N TN
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Gyldendal

Ud over at veere professor dr. med. og overlage er Bente Klarlund en dygtig formidler. Ud over
sin seneste bog om at g& har hun forfattet to andre boger, der centrerer sig om bevagelse. Der
ud over besvarer hun sundhedsspergsmal i Dagbladet Politiken (Foto: Les Kaner/ Gyldendal).

"I kraft af den vedvarende og automati-
ske kropsanstrengelse bliver anden atter
modtagelig. Da sker det, at tankerne kan
komme til at indtreefte.”

Jean-Jacques Rosseau, filosof, (1712-

1778): "Jeg kan kun meditere, nér jeg
gar. Nar jeg stopper, horer jeg op med at
teenke: mit sind arbejder kun med mine
ben."

Mens Seren Kierkegaard, filosof, (1813-
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TEMA: BEVAGELSE

(Bente Klarlund “Gd, sd gar det nok” fortsat fra foregdende side)

1855) som bekendt sagde: "Jeg kender
ingen tanke sd tung, at man jo ikke kan
gd fra den."

De er altsa enige om, at der er en steerk
sammenheeng mellem muskelbevaegelse
og det at teenke. Vi ved ogsé, at hukom-
melsescenteret begynder at vokse, nér vi
er fysisk aktive og svinder hen, nér vi gar
i star. Men forst inden for de sidste fa ar
begynder vi forskere at forsta hvordan.

Nar vi bruger vores muskler, danner de
stoffer, sakaldte myokiner, der sendes ud i
blodbanen, hvor de kan na andre organer,
for eksempel hjertet, leveren, fedtveevet
og knoglerne.

Men nu ved vi, at nogle myokiner pas-
serer blod-hjerne-barrieren og pavirker
hukommelsescenteret (hippocampus),
som begynder at vokse. Det betyder, at vi
husker bedre, taenker bedre og kommer i
bedre humer.

Atgaista

Seren Kierkegaard sagde: "Jo mere man
sidder stille, desto nermere kommer il-
debefindendet.” Det modsatte af at ga er
at gd i sta. At sta, at sidde, at ligge, at veere
fysisk inaktiv. Hvis man ligger i sengen el-
ler gar meget lidt, sa vil man allerede efter
fa dage kunne male, at man far mindre
muskelmasse og at fedtet setter sig om-
kring de indre organer. Denne type fedt er
ikke sundt. Det bliver beteendt og sender
betendelsesmolekyler ud i blodbanen,
hvor det kan skade hjernen, oge risikoen

for type 2 diabetes, hjertekarsygdomme
og kreeft. Hvis man er ramt af sygdom og
ligger i sengen, sa er det vigtigt at forsoge
at beveege sig i sengen og om muligt sta ud
af sengen og ga lidt omkring.

Inspiration til beveegelse under indleeg-
gelse og efterudskrivelse findes pa hjem-
mesiden http://aktivsundhed.dk.

Tempo pa skridtene

Lidt er bedre end ingenting. Hvis man
ikke kan ga de anbefalede 30 minutter
dagligt, sa er det meget bedre at géri 15
minutter end slet ikke. Det er ogsa bedre
at gé i et adstadigt tempo end at blive
siddende/liggende i sofaen. Den storste
relative fordel far man, hvis man slet
ikke eller neesten ikke beveeger sig i det
daglige og begynder at gd. Men nar det
er sagt, s geelder det, at man far mere

tysisk sundhed for pengene, hvis man
saetter tempo pa skridtene. Man kan for
eksempel veelge at ga intervalgang, men
man kan ogsa valge at gé i bakket terreen
eller ga pé trapper. Det er godt, at pulsen
kommer op.

Ga - sa gar det nok
Gyldendal bad mig skrive en bog om at
gi. Det blev til en bog med titlen "GA-
BOGEN - g4, sé gar det nok™

Titlen er inspireret af Seren Kirkegaard,
der i et brev til sin svigerinde Henriette
skriver: ”Tab for alt ikke lysten til at ga:
jeg gar mig hver dag det daglige velbefin-
dende til og gar fra enhver sygdom; jeg
har gaet mig mine bedste tanker til, og
jeg kender ingen tanke sa tung, at man jo
ikke kan gé fra den" ... og han fortsaetter:
“Nér man saledes bliver ved at ga, sa gar
det nok”

Det er mit héb, at denne lille artikel
kan give stof til tanker og eftertanker pa
gaturen.”

Her kan du finde ovelser

P& Helbredsprofilen.dk kan du finde
overskuelige treeningsfilm udarbejdet
specifikt til dialysepatienter. Klik ind
og se filmene via denne webadresse:

helbredsprofilen.dk/da/taxonomy/
term/1920

Stgt foreningen,
hver gang du.tanker

Stot Nyreforeningen, hver gang du
tanker benzin — uden det koster dig en krone!

Med et benzinkort til OK kan du nu stette Nyreforeningen med fem ore for hver
liter, du tanker. Det koster ikke ekstra at tanke, da det er OK, der betaler stotten. Du
skal bare huske at melde dit OK Benzinkort til Nyreforeningens sponsoraftale, sa
gives stotten uanset, om betalingen sker med benzinkortet eller OK-app'en.
Nyreforeningen far fem ore ekstra for den samme liter, hvis du ogsé keber el hos
OK. Og yderligere fem ore pr. liter, hvis du ogsd har mobiltelefoni hos OK. P4 den
made kan du stette Nyreforeningens arbejde med hele 15 gre, hver gang du tanker.
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TEMA: BEVAGELSE

Bevaeg dig fra sofaen
ud i naturen

Naturen kan indvirke positivt pa dit fysiske og mentale helbred, nar du er syg el-
ler har veeret udsat for en vaesentlig stressfaktor. Det fortzller en forsker, der har
undersggt naturens positive virkning pa menneskers mentale og fysiske velveere.

AF MALENE MADSEN
NZSTFORMAND | NYREFORENINGEN

Har du nogensinde ladet dine finger-
spidser rore det hoje graes, mens du gik
igennem det, misset med gjnene op mod
solen og set svalerne sejle over himlen?
Eller veeret ude ved havet og meerke
sandet mellem dine taeer og duftet til
havgusen med vinden mod dit ansigt? Vi
teenker ikke over, hvad det er, der sker i
os, nar vi er i naturen, men der sker noget
med vores hjerne og vores krop og dette
er blevet videnskabeligt undersogt.

Hvad er det naturen kan, som sofaen
ikke kan?

“Naturen giver mange sanseoplevelser,
som gor, at kroppen bliver mere “klar”.
De sanseoplevelser, som du fir ude i na-
turen, pavirker din hjerne til at udskille
forskellige stoffer, som far din krop til
at slappe af,” forklarer Dorthe Varming
Poulsen, lektor ved institut for geoviden-
skab og naturforvaltning pa Kebenhavns
Universitet.

Hun har undersegt naturens positive
virkning pa menneskers mentale og fy-
siske velvaere hos blandt andet kvinder
med brystkreeft. I dette studie viste det
sig, at ophold ude i naturen i cirka 30 mi-
nutter omkring tre gange om ugen hjalp
med at deempe symptomer som treethed
og kvalme veesentligt.

Dette har ganske speendende perspek-
tiver for nyresyge, som kan opleve udtalt
treethed og utilpashed, herunder ogsa
kvalme imellem dialysebehandlingerne.
Det kan veere meget sveert som nyresyg
at have overskud til dels at finde natur og

tysisk at fa bevaeget sig ud i den. Det kan
forekomme helt uoverskueligt.

Dorthe Varming Poulsen forteller, at
“det handler om s& sma og overkommeli-
ge bidder som muligt og det forste skridt
ud i naturen kan veere et abent vindue.”

Det er vigtigt at tage beslutningen
om at lukke naturen ind i dit liv, ogsé
selvom det er koldt og bleesende. Da det
gerne skal veere en vane, som udbygges
til at komme mere og mere ud i naturen
ugentligt.

”Selvom det er vinter eller koldt regnende
efterdr, sa abn vinduet og maerk vejret

pé dit ansigt og tag nogle dybe vejrtraek-
ninger. Du kan for eksempel tage en lun
sweater pa. Det vigtigste er, at du giver
dig selv tid til at sanse naturen ud af vin-
duet. I begyndelsen er fire minutter et par

gange om dagen tilstraekkeligt,” forklarer
Dorthe Varming Poulsen.

Det handler om ikke at sidde henne i
sofaen og kigge over pa et dbent vindue.
Det handler om at komme sa teet pa na-
turen, at den kan sanses med synet, lugte-
sansen og felesansen.

Start med at tilvaelge naturen
Naturen kan komme ind i vores liv pa
mange mader. For eksempel kan du
sidde og slappe af med kastanjer mellem
henderne, det samme geelder strandsten
rundet af havet, som ogsé kan vere rare
og afstressende at handtere.

"Det handler i forste omgang om, at
tilveelge naturoplevelsen og sa bygge ud
derfra” forklarer hun.

Brug haven til at fa en oplevelse af at vaere ude i naturen (foto: Dorthe Varming Poulsen).
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Vandring — et mentalt brusebad for sjzelen

Nogle gange far vi lidt for megen skeermtid og sofatid. Men lige udenfor er Danmark fyldt
med natur og mange dejlige vandreruter, som du kan nyde alene eller sammen med andre.

AF MALENE MADSEN
NZSTFORMAND | NYREFORENINGEN

Storstedelen af den smukke natur, vi har
i Danmark, er ikke praeget af store hgjde-
forskelle og ra ufremkommelige landska-
ber. Det gor den tilgeengelig at vandre i,
og du kan alligevel opleve storsléet natur.
Her er et nogle ideer til skenne van-
dringsruter rundt om i Danmark.

Hzrvejen

Den mest beromte vandringsrute i Dan-
mark er Haervejen. Den streekker sig fra
Nordjylland og helt ned til Padborg ved
greensen til Tysklan. Harvejen er delt

op i forskellige ruter, hvor den korteste
rute er 140 kilometer. Undervejs kom-
mer du forbi den jyske hede, hvor du har
mulighed for at opleve sjeldne planter og
nogle af Danmarks reneste soer med et
sjeeldent paddeliv. Nar morket falder pa,
kan du overnatte i en af de barakker, der
ligger langs ruten.

Gendarmstien

Her kan du vandre langs den dansk-tyske
graense fra Padborg til Als. Undervejs
kan du veere heldig at finde 49 ud af 280
nummererede graensesten, der viser
grensen mellem Danmark og Tyskland.
Ruten er 74 kilometer lang, og den er
inddelt i fire etaper kaldet Bjerg-etapen,
Tegl-etapen, Krage-etapen og Strand-
etapen. Gendarmstien er iser kendt for
det varierede landskab, hvor du kan veere
heldig at opleve sjeldne planter.

Molsruten

En af de mest idylliske vandreruter i
Danmark er Molsruten, der straekker

sig fra Grenaa i Nordjylland til Aarhus i
Midtjylland. De 80 kilometer gar igen-
nem de meget smukke landskaber pa
Mols. Sterstedelen af ruten gér langs
stranden og havet, for stien bevaeger sig
op ad stejle bakker og ind i et skovomra-
de med gronne og frodige traeer og bu-
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Fotografen har her indfanget noget af den svimlende skgnhe , man kan plee, nar man tager

pa vandretur i Danmark. Her Nyord pa Mgn (foto: Thorbjgrn Deele).

ske. Du har ogsa mulighed for at opleve
Kalo Slotsruin pa Djursland undervejs,

som er en af Danmarks bedst bevarede

middelalderborge.

Himmerlandsstien

I Nordjylland kan du vandre gennem
smukke landskaber ved at folge Himmer-
landsstien. Ruten er Danmarks laengste
stirute pa en tidligere jernbanestreekning
mellem Viborg og Logster. Himmer-
landsruten er 69 kilometer lang, og for
hver 200 meter star der en kilometersten
med angivelse af afstanden til Alestrup
Station. Fra den tidligere jernbanebro er
der en smuk udsigt over Hjarbak Fjord
til den ene side og Skals A til den anden
side. Der er shelters at sove i pa ruten.

Traekstien

Treekstien er en vandresti i Midtjylland,
der tager dig langs Gudenéen mellem
Silkeborg og Randers. Ruten er 70 ki-

lometer lang, og snor sig gennem et til
tider sveert terreen. Traekstien er ideel for
lystfiskere, og der er fiskeplatforme pla-
ceret ved Gudenden, hvor det er tilladt at
fiske aret rundt.

Den Danske Klosterrute

Ruten er en pilgrimsvandrerute gennem
hele Danmark. Straekningen er 1700
kilometer lang, og snor sig fra Helsin-
gor i Nordsjeelland til Frederikshavn i
Nordjylland ad sma veje og stier. Ruten
forbinder 50 af de steder, hvor der blev
opfort klostre i middelalderen rundt
omkring i Danmark. Du kan enten ga fra
kirke til kirke til fods eller kare pa cykel
ad afmeerkede ruter gennem noget af
Danmarks smukkeste natur.

Ohavsstien

I det Sydfynske @hav kan du ved selvsyn
konstatere, at Fyn er fin, nar du vandrer
langs @havsstien. Ruten, som er 220 kilo-



TEMA: BEVAGELSE

Kredse har succes med at tilbyde faelles gature:
At spadsere sammen skaber rum til eftertanke

Kreds @stjylland og Fyn har succes med faelles gature, det skyldes at der er mulighed for at
fa hygget sig sammen og fa udvekslet erfaringer under afslappede forhold ude i naturen.

Ostjyllands kredsformand Ann Bellis
Hansen forteller, at gaturene arrangeret i
Marselisskoven er af en times varighed og
der afsluttes med kage og kaffe pa Moes-
gaard museum. Ruterne er valgt ud fra at
de fleste kan veere med.

”Vores udgangspunkt er Moesgaard
museum. Derfor er det muligt at tilpasse
gaturene, sd de fleste kan veere med. El-
lers er der ogsa mulighed for at vente pa
Moesgaard Museum. Pa den made far alle
del i det sociale samveer til sidst med kaffe
og kage,” forteeller hun.

Kredsen begyndte at arrangere gatu-
rene, fordi den fornemmede, at der var en
gruppe mennesker, som de ikke sa meget
til pa mange af deres andre tilbud.

”Vi har, fra vi begyndte med gaturene, op-
levet, at medlemmer er glade for at ga og
hygge sig og finder sammen i sma grupper
og erfaringsudveksler i mere uformelle
rammer ude i naturen. Ofte far vores med-

meter lang, er iseer kendt for sit smukke
landskab, der er omgivet af det Sydfynske
Qhav. Du kan enten kobe en guidet tur
eller opleve omradet pé egen hand. En-
dagsture er meget populere og det krae-
ver alene at du selv medbringer froko-
sten, som du kan nyde i det fri. Ruten er
markeret med pzle hele vejen, si det er
nemt at finde vej gennem begeskovene.

Fjordstien

Denne rute er intet mindre end 275 kilo-
meter lang, og tager dig langs Isefjorden
og Roskilde Fjord enten til fods eller pa
to hjul. Fjordstien bestar bade af nye og
gamle veje, og du skal med fire feerger
for at komme hele vejen rundt. Pa vejen
kan du vandre langs kysten, hvor du kan
nyde den smukke udsigt hele aret rundt.

Nordkyststien
Pa Sjeelland kan du vandre langs havet

lemmer ny viden med sig hjem, maske
ogsa en ny relation, der forstar deres situa-
tion. Men der er ingen tvivl om, at det er
det rent sociale, de virkelig nyder og - ja sa
er det ogsa dejligt at komme ud i skoven,”
siger formand i @stjylland Ann Bellis.

Hun understreger, at det er vigtigt at
finde gode natursteder, hvor der er nem
adgang med offentlig transport.

Fyn tenker bornefamilierne ind
Ogsa kreds Fyn tilbyder feelles gature i
naturen.
Vi arrangerer gaturene, fordi vi synes,
det var en dejlig made at bringe motion
og socialt samvaer sammen pa. Det kan
veere sveert for familier med nyresygdom
inde pa livet, at finde overskud til at veere
aktive pa i hverdagen,” siger kreds Fyn
formand Karin Wermuth.

I gaturene er alle typer medlemmer
teenkt ind. Blandt andet kredsen arrange-

fra Hundested til Helsingor ved at folge
Nordkyststien. Ruten er 61 kilometer
lang og tager omkring 12 timer at gen-
nemfere. Her kommer du gennem Trol-
deskoven, kan besoge Rudolph Tegners
Museum & Statuepark i Dronningmelle
eller indande den friske luft ved Melsted
Lynghede. Undervejs kan du besoge Po-
larforskeren Knud Rasmussens hus, der
er forvandlet til et speendende museum
eller udforske Kronborg Slot i Helsinger.

Bornholms Kyststi
Ruten er 120 kilometer lang, og den tager
mellem 3-7 dage at gennemfere. Turen
gar igennem grenne skovomrader og
store klipper, der ligger langs Bornholms
kyst, hvor du kan nyde udsigten over
QDstersoen.

Undervejs kan du opleve Danmarks
storste vandfald, Dendalefaldet pé 25
meter. Pa vejen kommer du ogsa forbi

ret en gatur pa Stig, som er et naturomrade
med rigt fugleliv og andre dyr. Og for berne-
familierne er der en dejlig stor legeplads og
graessende heste.

“Det her er et godt bud pa motion i dit tem-
po og noget du kan gere sammen med din
familie;” siger Karin Wermuth.

Der er ingen tilmelding pa turene, man
meder bare op. Folk gar bare sammen uden
forpligtelser, kan nyde naturen og samveeret
og fa en god hyggesnak. Og lige som i kreds
Ostjylland, hvor der bade er plads til dem,
der kan ga til og dem, der holder skansen
tilbage ved start, er der sorget for, at alle vit-
terligt kan veere med.

”Det er vigtigt for os. Vi er ved starten af tu-
ren meget opmarksomme pa vores deltager-
nes fysiske formaen og laver ruten derefter.
Vi er ikke bange for at veere fleksible og tage
hensyn til vores medlemmers onsker, det er
jo derfor vi er her," forteeller Karin Wermuth

formand for Fynkredsen. -mm

mange af Bornholm mindre og storre
byer, hvor der er rig mulighed for at kebe
ind eller overnatte.

Camonoen

Camenoen er Danmarks svar pa den
spanske pilgrimsrute Caminoen, den
pilgrimsfeerd som tiltreekker mange mo-
derne mennesker, der efterlyser tid til ro
og fordybelse i naturen.

I Nyord kan du spise en vaskeaegte
Monis ved Lodshuset og kigge ud over
markerne og havet. Om sommeren kan
du se svalerne fange insekter eller om
efterdret nyde Sort Sol, nér tusinder af
staere samles i store levende svaerme.

Her var lidt inspiration til smukke van-
dringsture i Danmark, men der er mange
flere. Sa tov ikke med at kontakte turist-
bureauer rundt om i landet og fa gode
ideer til din neeste vandringstur.
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Studiestart og nyresygdom

Sa er et nyt studiear ringet ind, og der er nu heftig aktivitet pa uddannelsesstederne.
Forventningerne og kravene er hgje. Forholde sig til en masse nye mennesker,
introduktioner til nye fag og arbejdsmetoder - kort sagt det kraever at veere studerende.

AF JAN JENSEN
SOCIALRADGIVER OG
SOUSCHEF | NYREFORENINGEN

Stramme fravaersregler tager pusten fra
unge med kronisk sygdom

Livet som studerende kan veere hardt -
bade psykisk og skonomisk — men for
unge med en kronisk nyresygdom kan
det veere noget af en udfordring at skulle
passe sin uddannelse, sin sygdom og
samtidig have et ungdomsliv. Det at vaere
i dialyse mange timer hver uge og have
dialysetider, der skal passes. Hyppige
hospitalskontroller og blodprovetagnin-
ger, sygdomsudbrud og bivirkninger af
behandlingen er faktorer, som kan gere
det sveert at passe sit studie.

Den fravaersbekendtgorelse, der tradte
i kraft pa gymnasierne sidste ar, har be-
stemt ikke gjort vilkarene lettere for kro-
niske syge. Reglerne er skeerpet, sa eleven
far fuldt fraveer, hvis de kommer for sent
til timen eller afbryder den i utide - ogsa
nar det er pa grund af en leegeaftale i
skoletiden.

Med de nye fraveersregler risikerer ele-
ven at fa frataget SUen, komme op i fuldt
pensum eller blive smidt ud af gymnasi-
et, hvis eleven gar glip af over 15 procent
af undervisningen i lgbet af et kvartal.

15 procent fraveersreglen er dog kun vej-
ledende og beror altid pa en individuel
vurdering. Selv om sygdom og handicap
ikke er undtaget, nar skolerne registrerer
fraveer, skal gymnasiet tage hensyn til
sygdom og handicap i vurderingen af
fraveeret og have med i vurderingen, om
der skal startes stotteforanstaltninger.

Et hojt fraver far ikke nodvendigvis
direkte konsekvenser, men alligevel
foler mange unge nyresyge, at det er en
psykisk belastning at skulle til gentagne
fraveerssamtaler og forklare arsagen til
fraveeret og medbringe leegelig doku-
mentation.
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Stottemuligheder til dig, der har en
kronisk sygdom

Bade pa gymnasier, erhvervsskoler, for-
beredende grunduddannelser, almene
voksenuddannelser og videregiende
uddannelser har du mulighed for stotte
til at kunne gennemfore din uddannelse,
hvis du har en kronisk sygdom.

SU-Handicaptilleg

Nar du er under uddannelse, kan du fa
SU ( Statens Uddannelsesstatte). Laeser
du pa en videregdende uddannelse el-
ler erhvervsuddannelse og har en varig
tysisk eller psykisk funktionsnedszttelse,
kan du desuden sgge om et handicaptil-
laeg ved siden af din SU. Du skal kunne
dokumentere, at din funktionsnedsaet-
telse er varig eller af leengere varighed.
SU-styrelsen foretager altid en individuel
vurdering om din funktionsnedszettelse
kan give dig ret til tilleegget og indhenter
leegelige oplysninger om dig. Det er en
betingelse, at du er ude af stand til at
patage dig et studiejob.

Du soger om SU- Handicaptilleegget i
SU-Styrelsen, og du mé forvente nogle
maneders sagsbehandlingstid.

Handicaptillegget udger i 2019 8.770
kr. pr. méaned for videregaende uddan-
nelser og 5.500 kr. pr. maned for
erhvervsuddannelser.

Specialpadagogisk stotte
Nar du har en fysisk eller psykisk funk-
tionsnedseettelse, kan du fa specialpee-
dagogisk stotte, s du kan gennemfore
en uddannelse i lighed med andre stude-
rende.

Du kan here neermere om, hvad reg-
lerne indebzerer, hos din studievejleder.
Se ogsa www.spsu.dk

Hjzlpemidler til uddannelse

Nar du har et handicap eller kronisk
sygdom, kan du fa bevilget hjeelpemidler,
som kan hjeelpe dig til at gennemfore din
uddannelse.

Eksempler pa kompenserende hjalpe-
midler/stetteordninger:

» Teknologiske hjeelpemidler f.eks.com-
puter, stole, borde m.v.

o Individuelt tilrettelagt uddannelsesfor-
lob/eksamen

» Personlig assistance

o Hjeelp til forberedelse eller personlig
assistance under praktik perioder.

Den kompenserende stotte skal stilles

til radighed af det enkelte uddannel-
sessted.Det er dig, der skal ansoge om
kompensation i samarbejde med dit
uddannelsessted. Du kan laese meget
mere om reglerne pa Undervisningsmi-
nisteriet meget informative hjemmeside
Uddannelsesguiden (ug.dk), der giver et
meget fint indblik i de mange forskellige
uddannelser, herunder ideer til valg af
uddannelse og om adgangskravene. Der
er fin uddannelses-, job- og karrierevej-
ledning og mulighed for at skrive med
studievejleder via e-vejledning.

Isbryderordning (Lentilskud til nyud-
dannede med handicap )
Isbryderordningen er et seerligt lontil-
skud til nyuddannede med funktions-
nedsettelse. Ordningen har til formal
at give nyuddannede med funktions-
nedseattelse erhvervserfaring indenfor
det fagomrade, deres uddannelse har
kvalificeret dem til, samt fagligt netverk,
der kan styrke jobsegningen. Du soger
om at komme ind under ordningen pé
dit jobcenter. Du har mulighed for at
komme ind under isbryderordningen,



hvis du har en kronisk sygdom eller han-
dicap, har gennemfort en uddannelse af
mindst 18 méneders varighed, der er a-
kasseberettiget, mangler erhvervserfaring
indenfor det omréde, du er uddannet
indenfor. Ansattelse i isbryderordningen
skal vaere pabegyndt inden to ér efter
afsluttet uddannelse.

SOCIALRADGIVEREN

HAR ORDET

Du kan vere under isbryderordningen
iop til et ar, og du vil f overenskomst-
meessig lon. Imens du er under Isbryder-
ordningen, forbruger du af din dagpen-
geperiode. Arbejdsgiveren far tilskud til
den nye medarbejders lon - forhandlet
med jobcentret.

Nyudsprungen student med en
nyrefunktion pa 11 procent

Selmas gymnasietid har ikke veeret som hendes klassekammeraters. Da hun
startede i 1.g, havde hun en nyrefunktion pa 25 procent og den er stgdt faldet
igennem de tre ar. Aktuelt er hendes nyrefunktion nede pa 11 procent. Hun er
indstillet til transplantation, og det er planen, at hendes mor her i sensommeren
skal give hende en nyre. Hun haber at kunne undga at komme i dialyse.

18-arige Selma blev student i juni med
et godt resultat og blev fejret af sin stolte
familie og venner med champagne, lang-
stilkede roser, studentergilde og keretur.
Selvom hun har gennemfort gymnasiet
pa normeret tid, har vejen til studenter-
huen veret lang.

Selma (t.v.) med keaeresten Ida (foto: privat).

Lige som Selma var begyndt pa efter-
skole, fik hun konstateret forhejet nyretal
og kom i heftig prednisolonbehandling.
Behandlingen gav hende en masse vold-
somme bivirkninger, s& hun var veek fra
skolen i en leengere periode, men forma-
ede alligevel at gennemfore efterskolen og
komme i gymnasiet.

Da Selma begyndte i gymnasiet, var
hendes nyrefunktion pé 25 procent. Men
hendes fraveer i gymnasiet er steget lodret
fra 20 procent i 1.g til et fravaer pa over
45 procent i 3.g. samtidig med hendes
nyrefunktion dalede stot.

Men hun har forméet at aflevere alle
sine skriftlige opgaver, ogsé de store
skriftlige opgaver, til tiden til trods for
mange fysiske gener og en voldsom traet-
hed, der har gjort det umuligt for hende i
perioder at komme ud af sengen og passe
undervisningen pa gymnasiet.

Selma oplever, at der har veeret forsta-
else for hendes situation, men hun har
ogsa veeret aben om den overfor klasse-
kammerater, leerere og studievejleder. Det
er hendes oplevelse, at forstéelsen ikke
kommer uden selv at gore en indsats,
dokumentere sit sygefraver, tage ansvar
og stille forventninger til gymnasiet. Hun

Jan Jensen er socialradgiver i
Nyreforeningen. Som medlem
kan du kontakte ham, hvis du har
spgrgsmal om dine rettigheder.

Mail: jj@nyre.dk
TIf. 50 93 59 50. (ikke fredage)

har lgbende orienteret om sit sygeforlab,
og forklaret sit sygdomsforleb hver gang,
hun har féet en ny leerer. Hun har faet
ekstra tid til eksaminer pa grund af sin
traethed og har i en periode faet lidt stot-
teundervisning. I 1.g forspgte hun at have
erhvervsarbejde i en biograf ved siden

af skolen, men métte opgive pa grund af
traethed.

Selma synes i det store hele, at hun har
haft en god gymnasietid og taget del i
det sociale liv i gymnasiet i det omfang,
hun har kunnet. Hun har besluttet sig
for at tage et, maske to sabbatér, og gir
transplantationen som forventet, vil hun
tage ophold nogle maneder i Paris eller
rejse rundt i Asien. Selma har planer om
pé sigt at sgge ind som journalist eller
leese medicin. Hun er sikker p4, at hendes
karaktergennemsnit havde veeret hojere,
hvis hun havde veret til mere undervis-
ning og ikke haft de lange sygeperioder.
Hun har undersegt, at hun har mulighed
for at sege dispensation péd universitet pa
grund af sin dokumenterede sygdom og
dermed vil kunne komme ind pa studiet
trods mindre karaktergennemsnit end
det pakreevede. -jj
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Mobilteknologi giver
nyrepatienter sundere
og tryggere livsstil

Journal of Renal Care beskriver i deres seneste nummer en app udvik-
let til mennesker, som er i dialyse eller dem med tidlig synlig nyresyg-
dom. Appen giver bedre sygdomsmestring og dermed livskvalitet.

AF HENNING S@NDERGAARD

Journal of Renal Care har i deres seneste
nummer en videnskabelig artikel om

en app udviklet til mennesker som er i
dialyse eller dem med tidlig synlig nyre-
sygdom, dvs. folk som indenfor en over-
skuelig fremtid skal enten i dialyse eller
transplanteres.

Artiklen starter med at redegore for,
hvordan undervisning til kronisk syge
har veret noget, man har talt om i sund-
hedsveesnet siden 1990erne. Det har ofte
veeret lidt treegt med at fa undervisnin-
gen derud, hvor den gor nytte, nemlig
til os patienter og parerende. Det er
ogsa noget, vi i Nyreforeningen har bidt
meerke i, da den undervisning der fore-
gér pa de forskellige nyreskoler, skal have
samme hoje kvalitet over hele landet.

Med udviklingen af IT og moderne
kommunikationsteknologi er det blevet

Brugerne var meget begejstrede for app'en, der er pa smartphones, som mange af os alligevel
gar rundt med i lommen. App'en giver brugerne en fglelse af at have kontrol over deres sygdom. lige data, medicinlister og blodprevesvar.
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meget lettere at fa adgang til undervis-
ningsmaterialer, ikke mindst takket veere
de moderne mobiltelefoner, som mange
af os gar rundt med i lommen. Det har
gjort at man kan leegge forskellige un-
dervisningsmoduler og andet godt ind i
en app, saledes at det ikke kraever neer sa
mange ressourcer fra hospitalernes side
at give vigtig information videre til os.

Mobilen er leering, nar det passer dig
To andre fordele ved at bruge mobil tek-
nologi til undervisning er, at man kan
leere, ndr man er bedst i stand til at leere,
og at man kan gentage tingene, sa ofte
man vil.

En ulempe er, at man ikke kan sporge
ind til tingene, som star i appen. Men til
gengaeld kan man s bruge sin laege og
sygeplejerske til at stille de sporgsmal,

nar man ser dem, hvilket ofte kan fore til
en nyttig dialog, da man som patient al-
lerede ved mere, end hvis man ikke havde
brugt appen.

I Irland er de i gang med at udvikle en
app, der hedder MiKidney. Den er ikke
bare lavet til undervisning, men i lige sa
hej grad til, at man kan folge bedre med i
sin sygdom og sit overordnede helbred.

Mobil totallgsning for nyresyge

Man kan med MiKidney gemme sine
personlige data, som man sa i feellesskab
med laeger, sygeplejersker og dietister
kan bruge til at skabe en livsstil, som er
sundere, samtidig med at man passer pa
sig selv og sin nyresygdom.

Den del af appen er en omfattende ver-
sion af de populare fitness apps og arm-
band, som mange bruger allerede. Den
kan male, gemme og sammenligne, hvor
meget man har beveaget sig og komme
med daglige afrapporteringer. Den kan
ogsa bruges til at gemme andre person-



Sygdomsovergange klares
bedst i fellesskab med andre

Det kan bade vaere en stor omvaltning at vaere ny med nyresygdom, men ogsa at
skulle lere at leve med en nyresygdom og handtere de skift og overgange, der kan
veere i et ofte langvarigt sygdomsforlgb.

AF MAIA TORSTENSSON
KANDIDAT | FOLKESUNDHEDSVIDENSKAB
OG MEDLEM AF PATIENTUDVALGET

Alle forleb er forskellige, og nogle kan leve

sveert at hdndtere og veere forbundet med

uden de store eendringer i hverdagen, mens en reekke svere folelser. I modet med

andre ma indstille sig pd en ny hverdag
med hyppige hospitalsbesog, kostomlaeg-
ninger og nyrebevarende behandling som
transplantation og dialyse.

For nogle betyder sygdom ogsd en
andret tilknytning til arbejdsmarkedet,
samt at man oplever ikke at kunne helt de
samme ting, som man tidligere har veeret i
stand til.

Feelles er, at der kan blive vendt op og
ned pé de tanker, man har gjort sig om
livet og hvad fremtiden bringer. Overgange
er altid svere, det geelder i alle livets for-
hold, men sygdom kan i seerdeleshed veere

sygdom konfronteres vi med vores egen
sdrbarhed som menneske. Vi tvinges til
at forholde os til en ny livssituation. Vi
kan opleve at miste kontrollen over vo-
res egen livssituation. Men vi kan ogsa
opleve lettelse over at fa vished om, hvad
man fejler og at ens symptomer bliver
anerkendt og behandlet.

Vrede og modleshed er normalt

Det at opleve forskellige folelsesmaessige
reaktioner er derfor helt normalt. Det
kan veere, at du oplever at blive trist og
modles, foler dig ensom, bliver vred over

din situation eller maske forsgger du i en
periode at fornzegte at du er blevet syg.
Bliver du selv eller dine naermeste be-
kymrede over din psykiske tilstand, er det
dog vigtigt at sege laege, for at undersoge
om der for eksempel er tale om en egent-
lig depression, stress eller angstlidelse.

Kom igennem de svere perioder

Der kan veere mange faktorer, som har
betydning for hvordan man handterer
sveere perioder i ens sygdomsforleb, og
der er ikke én universel méde at handtere
disse perioder pa.

(Forscettes nederst pd side 20)

(“Mobilteknologi giver nyrepatienter kontrolfglelse over deres sygdom” fortsat fra side 18)

Den har generel information om, hvad
der er godt og sundt at spise, ligesom den
har information om behandlingsmulig-
heder i form af dialyseformer og trans-
plantation for dem, som ensker det.

Den er et godt eksempel pa, hvordan
man kan kombinere et undervisnings-
veerktej med en fitness app.

Stor brugertilfredshed med app'en

Da appen blev afprovet forste gang, var
brugerne begejstrede. De folte sig aner-
kendt og var glade for at veere med til at
gore noget selv i forhold til deres sygdom.

I artiklen bliver det neevnt, at de tilsyne-
ladende spiste mere korrekt i forhold til
de kostrdd, appen gav dem, ligesom de
bade fik motioneret mere og blev bedre
til at tage deres medicin. Appen var med
til at give dem en bedre forstaelse af deres
sygdom i forhold til deres hverdag.

Nar brugerne var i stand til at folge
deres mad- og veskeindtag, hvor meget
de bevaegede sig og andre sundhedsdata,
fik de en folelse af at veere mere i kontrol
over ting, der havde med deres sygdom at
gore. Forskerene bag projektet gaetter pa,
at folelsen af kontrol over sygdommen

ogsa vil fore til bedre livskvalitet, men det
var ikke noget de malte p4, s& det kunne
de ikke sige praecist.

Studiet var et pilotstudie for at se, om
det giver mening med en sddan app.

Brugere inddraget i udviklingsfasen
Appen var udviklet i et samarbejde mel-
lem et team af IT-udviklere, medarbejde-
re i sundhedsvaesnet og slutbrugere, altsa
folk med nyresygdom. Det var vigtig for
teamet at have brugere med i udviklings-
arbejdet, da det gav et helt andet perspek-
tiv end hvis de ikke havde veeret med.
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Fa en gratis dgdsannonce ftil
Facebook ved barebidrag
til Nyreforeningen

I stedet for blomster ensker nogle, at der til
deres biseettelse i stedet gives barebidrag.

En effektiv méade at fa beskeden om, man gerne
vil have barebidrag til Nyreforeningen, er via
Facebook. Nyreforeningen tilbyder vederlagsfrit
at levere en personaliseret dedsannonce til at
saette pa Facebook med besked om dato, tid og

Vind bogen “Ga tur — om
glaeden ved at szette den
ene fod foran den anden”

Vi udlodder tre
eksemplarer af bogen
“Ga tur - om glaeden
ved at sette den ene
fod foran den anden”.
For at fa bogen, skal
du skrive din bedste,
sodeste eller mest

sted for bisaettelse samt oplysninger om,
hvordan barebidrag kan doneres.

Kontakt os pa tif. 43 52 42 52

eller mail@nyre.dk herom.

_______________

T — — — — — —

inspirerende historie
fra en ga-tur.

Send din historie pa
mail@nyre.dk. Vi of-
fentliggor vinderhi-
storien pa nyre.dk.

(“Sygdomsovergange klares bedst i faellesskab med andre” fortsat fra side 19)

Men at tage hand om sine folelser og ud-
fordringer er en vigtig forudseetning for,
at man kommer godt igennem de sveere

perioder, kan nyorientere sig og indrette
sit liv efter nye omsteendigheder.

Det er et grundvilkar i livet, at vi moder
modstand og udfordringer, og vi ma lere
at acceptere de ting i livet, vi ikke kan
endre pa og handle pé de ting, vi kan
eendre pa. At acceptere ens sygdom kom-
mer ikke fra den ene dag til den anden og
er en proces gennem livet. Bedst som du
har leert at acceptere en bestemt tilstand,
bliver du maske konfronteret med nye
udfordringer og vilkér, som du sa skal
leere at acceptere.

Men at tage hand om sine folelser og
udfordringer er en vigtig forudsaetning
for, at man kommer godt igennem de
sveere perioder, kan nyorientere sig og
indrette sit liv efter nye omsteendigheder.
Det kan veere vigtigt at sege hjelp og
stotte hos dine naermeste, hos ligesin-
dede, i Nyreforeningen og hos sundheds-
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professionelle. Vi kan ikke klare alle pro-
blemer alene, og at fa hjalp og stette kan
blandt andet medvirke til, at man foler
sig mindre ensom i sit sygdomsforleb og
bliver bedre til selv at tage hand om sin
sygdom.

Derudover er det en god idé at veere be-
vidst om hvad der giver dig veerdi i hver-
dagen. Maske giver det dig veerdi i hver-
dagen at dyrke en hobby, f et kaeledyr,

bruge tid i naturen, prioritere de naerme-
ste mennesker i dit liv eller finde ud af
hvordan du kan rejse ud i verden trods
sygdom. Ved at blive bevidst om hvad der
er vigtigt for dig, kan du indenfor ram-
merne af din livssituation nemmere skrue
op for det, som gor dig glad og giver dig
livskvalitet.

Nalen "Den blom-
strende nyre” er til-
bage i sortiment. Kgb
den via hjemmesiden
www.nyre.dk. Skriv
'pin' i s@gefeltet, sa
kommer du frem til
webbutikken og kan
betale med kort.




Hilsen fra Pargrendeudvalget

Karen Marie Riis fortzeller her om nogle af de problemstillinger,
udvalget arbejder med. Hun giver ogsa en status pa, hvad der er
pa vej politisk pa pargrendefronten.

AF KAREN MARIE RIS
FORMAND FOR
PAR@GRENDEUDVALGET

Kender I Nyrelinien pa Nyreforeningens
hjemmeside? Nyrelinjen er et tilbud til
foreningens medlemmer, hvor du kan
ringe og fa en snak med en, der har staet
i samme situation som dig. De vidende
frivillige pa Nyrelinjen har tid til at lytte
og stotte dig, og de deler ogsd gerne ud af
egne erfaringer.

Tov generelt ikke med at tage fat i Pa-
rerendeudvalget. Se pa hjemmesiden,
hvad vi kan gere for dig. Vi findes ogsa
pé Facebook under navnet “Pargrende til
nyresyge’.

Et af vores vigtigste indsatsomrader
handler om:

Parerendepolitik

Over meget lang tid har der vaeret livlig
aktivitet pa Nyreforeningens Facebook-
side, men ogsa over telefonen angaende
frihed med lenkompensation for pare-
rende til at folge patienter til diverse be-
handlingssteder.

Typiske sporgsmal

Hvad skal jeg gore for at fa kompensation
for tabt arbejdsfortjeneste, nar jeg folger
min mand til samtale pa nefrologisk
ambulatorium? En vigtig samtale om,
hvordan hans sygdoms- og behandlings-
forleb vil blive i fremtiden? Hvis han skal
i dialyse, er jeg maske nedt til at veere hos
ham de forste gange. Laegekonsultationer
og andre samtaler, som ogsd er meget
nodvendige, hvordan far jeg fri til det,
uden selv at skulle betale for det?

Det er udvalgets opfattelse, at pargrende
berores meget, indirekte sével som di-

rekte, af sygdom - praktisk, okonomisk,
psykologisk og folelsesmessigt. I mange
situationer kan det veere vanskeligere at
veere pargrende end at vere patient.

Trengte parorende

Nar patienter er i kontakt med sundheds-
vaesenet, beder fagpersonalet ofte pare-
rende om at deltage. Det kan ogsa veere
den pargrende selv, der beder om at fa lov
til at deltage.

Det er ogsa helt klart, at hvis der er
patienter, der af en eller anden grund har
vanskeligt ved at forstd og/eller give ud-
tryk for egne behov, sa er det indlysende,
at der deltager en parerende i forlobet. Er
der samtidig tale om komplicerede syg-
domme og/eller komplicerede behand-
lingsforlgb, s er det ogsé vigtigt, at der
er en péarorende til stede som “kan huske
hvad fagpersonalet sagde”.

Vi oplever ogsa jeevnligt, at mange fa-
milier har sveert ved at fd en hverdag til at
haenge sammen, nar den ene part er ind-
lagt i en leengere periode, for eksempel i
forbindelse med operation eller leengere-
varende rekonvalescensforlgb.

Den pargrende skal i perioder ofte
bade passe sit arbejde, tage sig af alt det
praktiske i hjemmet og veere til stede for
den syge. Maske kan den pérgrende ogsa
veere nedt til at opholde sig pa hospitalet
i flere dogn. I de perioder kunne det veere
hensigtsmaessigt, om den raske parerende
kunne soge orlov i en kortere eller leen-
gere periode. Alt i alt er disse problemer
med til, at det kan blive rigtig sveert at fa
en hverdag til at fungere.

Nyreforeningen og herunder pareren-
deudvalget er i den heldige situation, at vi
kan/har samarbejde med andre patient-

foreninger og her nder selvfolgelig ogsa
andre pargrendegrupper. P4 grundlag af
diverse sporgeskemaer viser det sig, at vi
alle har de samme problemer med frihed
til at folge patienten.

Parerende som forlobskoordinator

Vi mé og skal alle, bade patienter og
péarorende, pavirke vores politikere til at
gore noget ved sagen. Nyreforeningen
mener, at nyrepatienter, der ikke med
sikkerhed er i stand til at forstd egen si-
tuation og til at give udtryk for sin vilje
gennem kommunikation, ber ledsages
af en pargrende, som kender patienten
indgaende.

Patienten skal selv kunne udpege en
parerende som forlpbskoordinator og
denne skal gives ret til erstatning for
tabt arbejdsfortjeneste i forbindelse med
funktionen. Her ud over ber serviceloven
udvides, sa raske neertstiende pargrende
far mulighed for at sege orlov i forbin-
delse med indleeggelse og/eller rekonva-
lescens.

Omsorgsdage til parerende

Vi ved, at en ny EU-aftale sikrer om-
sorgsdage for parerende. Et EU- direktiv
er pa vej til godkendelse i ministerradet.
Direktivet giver, udover udvidede bar-
selslovregler, ogsé fem érlige omsorgs-
dage til parerende.

Der er tale om en forelgbig aftale mel-
lem forhandlere fra EU Parlamentet og
EU’S medlemslande. Aftalen mangler
endnu at blive formelt godkendt begge
steder, men der sigtes mod, at de nye
regler traeder i kraft indenfor tre ar.

Parerendeudvalget folger tet op, hvad
der sker landspolitisk med denne sag!
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REJS MED NYREFORENINGEN

Tag en pause fra vinteren:

Kom med til skenne Madeira
| november — i dialyse eller ej

Dialysebehov og kgrestol er ingen hindring for vinterens rejse med Nyreforeningen.

Hotellet, vi skal bo pa, har en fantastisk udsigt. Der er masser af muligheder for at se bade natur og kultur pa gen, der har mildt
november-vejr med temperaturer pa omkring 20-22 grader. Som altid pa vore rejser vil der vaere bade rejseledere og sygeplejer-
sker med, og vi sgrger naturligvis for dialyse til dem, der har behov for det.

Der er mulighed for at rejse en eller to uger fra den 11. november 2019. Bemaerk, der denne gang kun er afrejse fra Kgbenhavn.

Ansggningsskemaet — og eventuelt kgrestolsskema — skal besvares udfgrligt og udfyldes med blokbogstaver. Skemaerne skal
vaere Nyreforeningen i haende senest den 15. september 2019. Skemaerne samt yderligere information om pris, etc. kan for
medlemmer uden adgang til computer rekvireres ved henvendelse til sekretariatet pa tlf. 43 52 42 52 (tirsdag-torsdag kl. 10-15).

A NYRE.DK/REJSER/

DERP
SE PRISER OG FIND ALLE FERIEMULlGHE

22



Forretningsudvalget

Landsformand

Jan Rishave

TIf.: 289093 14

E-mail: jan.rishave@gmail.com

Naestformand

Malene Madsen

TIf.: 4033 65 70

E-mail: malenejm@gmail.com

2. nastformand

Charlotte Willer Kristensen

TIf.: 28 90 22 88

E-mail: charlotte@mortenwiller.dk

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

Jette Thaarup
TIf.: 22 8146 78
E-mail: jettethaarup@hotmail.com

Peter Husted Sgrensen
TIf. 60 82 58 40
E-mail: peterhusted@outlook.dk

Lone Haar
TIf.: 5099 1191
E-mail: lone.haar@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

Traeffes ikke fredag
Kommunikationskonsulent
Angela Brink

Direkte nummer: 41 19 51 00
E-mail: ab@nyre.dk
Administrativ medarbejder
Cille Schmidt

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

Treeffetd tirsdag og tordag 10-15.

1k

Foto: Handicaporganisationernes Hus, Danske Handicaporganisationer

Fa en bisidder med fra Nyreforeningen

Som medlem af Nyreforeningen kan du fa en bisidder med til samtale pa kommunen, jobcen-
tret eller hospitalet. Dette geelder, hvor end i landet du bor.

Der kan vaere mange arsager til at tage en bisidder med til en samtale. En af de mest alminde-
lige arsager er darlig kommunikation med sagsbehandleren. Men gnsket om en bisidder kan
ogsa skyldes, at man ikke kan overskue at sidde alene overfor “systemet”, at man frygter at
blive for fglelsesmaessig bergrt under mgdet og for eksempel blive vred og ulykkelig.

Bisidderne er frivillige og har alle gennemfgrt et dagsforlgb i Nyreforeningen om kommunika-
tion, samtaleteknik samt krisehandtering og haft praktiske gvelser.

Denne medlemsservice er landsdaekkende. Hvis du gnsker at fa en bisidder med til en
samtale, kan du kontakte Nyreforeningens socialradgiver Jan Jensen pa mail jj@nyre.dk

Ring til Nyrelinjen og tal med vidende mennesker, der forstar din stituation

Nyrelinjen er et tilbud til foreningens med-
lemmer, hvor du kan ringe og fa en snak med
en, der har staet i samme situation som dig.

De frivillige pa Nyrelinjen har tid til at lytte og
stptte dig, og de deler ogsa gerne ud af egne
erfaringer.

Du kan ringe direkte til de vidende frivillige
pa Nyrelinjen. Der er ingen faste telefontider.
Tager de ikke telefonen, kan du laegge en
besked med navn og telefonnummer og sa
ringer de tilbage.

Du kan lzese om alle de frivillige pa https://nyre.dk/nyrelinjen/.

Klinikchef Skallerup dialyse IPTEEL LTI

Birthe Nielsen . e,

Direkte nummer: 50 93 59 41 K ‘e,

E-mail: dialyse@nyre.dk .-° .‘.
Koordinerende sygeplejerske Fang dialyse ,°' NYfefOfeningen %
Per Eggert Larsen s Blekinge Boulevarg 2 B
Tif.: 27 62 67 28 : 2630 Taastrup :
E-mail: fanoe@nyre.dk . Traeffetig: tirsdag-t ':
Rejsekoordinator : g-torsdag kl. 10-15 &
Jette Thaarup '-. TIf.: 4352 42 5, N
TIf: 22814678 ° E-mail: mail@nyre.qk N
E-mail: jettethaarup@hotmail.com ° www.nyre. dk ..'
Treeffetid mandag til torsdag fra kl. 16-19 ‘e ’ )
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Tidligere deltager D 0 n o r d a g

Program:

Kl. 13.00 Ankomst og kaffe
Deltagelse

er gratis!

Kl. 13.30 Velkomst ved donorudvalgets formand Lilly Mogensen
Kl. 13.35 Det officielle Danmarks TAK!

Kl. 14.00 Indlzeg om organdonation og transplantation
ved direktgr i Nyreforeningen Sven Gerner Nielsen

Kl. 14.30 Spillemand Anders Munch underholder med Kim Larsen sange

Kl. 15.30 Kaffe og uformelle samtaler i grupper. Donorerne inddeles i
grupper pa fire til fem personer og kan tale frit og fortroligt.

KI. 18.00 Middag med tale af donorudvalgets formand Lilly Mogensen

Sted og tid:

Donordagen finder sted Igrdag den 12. oktober 2019 i
Handicaporganisationernes Hus, Blekinge Boulevard 2, 2630 Taastrup

Tilmeld dig senest

5. oktober 2019 ﬂ _
pa mail@nyre.dk o Nyreforeningen

eller 43 52 42 52




