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LEDEREN

Pardrende

I dette nummer af Nyrenyt er temaet pa-
rorende. Jeg veelger at se pa de parerende
fra patientens synsvinkel. Det er nemlig
vigtigt for os patienter, at der er paroren-
de til at hjzlpe og stotte os. Hvilke for-
ventninger har patienten, og hvilke for-
ventninger har de parerende. Hvad kan/
skal vi forlange af vore parerende, hvad
kan/vil de veere med til.

En del patienter er ensomme og har ingen
parorende med mulighed for at hjalpe.
For dem bliver livet trist og livskvalite-
ten ikke seerlig stor. Vi har alle brug for
venner eller pargrende, som har lyst til
at veere noget for os, nogen der kan lytte,
snakke og stotte os i hverdagen og gen-
nem Kkriser.

AF JAN RISHAVE
LANDSFORMAND, NYREFORENINGEN

Hvis jeg ser pa mit eget sygdomsforleb,
sd var mine foreldre, de forste paroren-
de, som kunne hjalpe mig gennem kriser.
Det var bare ikke muligt, da min mor be-
brejdede sig selv, at hun havde givet syg-
dommen videre til mig. Heldigvis havde
jeg en fantastisk sester og nogle gode
venner, der lyttede og hjalp mig i de har-
de tider omkring dialyse og afstedning af
nyre.

Mit behov som patient var at have nogen,
der kunne lytte og stille spergsmal, sa jeg
kunne danne mig min egen mening og
konklusion og derved komme videre. An-
dre patienter har behov for praktisk hjelp,
f.eks. hjeelp til samtaler med kommune og
laege. De parerende skal bare huske ikke

at tage over, hvilket let kan forekomme,
ndr patienten har det skidt.

Born vil gerne beskytte og hjalpe deres
syge foreldre. Bornene er i en helt speciel
situation, for hvordan takler de en foreel-
ders sygdom. Og skal bern inddrages i
sygdommen eller er det bedst at beskyt-
te dem og holde dem mest muligt ude af
sygdomsforlebet. Jeg tror, der er forskel
pé bade bern og foreldres behov. Man er
nedt til at tage individuelle hensyn. Der er
vist ikke noget enkelt svar.

Patienten har den fysiske smerte, men jeg
mener, det er svarere at veere pargrende
fordi de har den psykiske smerte.

Hyldest til

de pargrende

Keere patienter og parerende — Nyrernes
Dag 2020 bliver atholdt som en hyldest til
de parerende. Tak for det.

At der i de senere ér er blevet mere fokus
p4, hvordan parerende har det bade men-
talt og fysisk, er virkelig et skridt i den rig-
tige retning.

Vi er sa heldige at veere samarbejdspart-
nere med andre patientforeninger. Sam-
men arbejder vi for bedre juridiske an-
derkendelser og rettigheder til pargrende
pé forskellige omrédder, sdsom undervis-
ningstilbud, parerendekonsulenter i alle
kommuner, hospitalsrettigheder til prak-
tisk og psykisk hjeelp, samt retten til at del-
tage i en patients besog pa det laegefaglige
omrade med lonkompensation.

Men, vejen er stadig lang og mange for-
handlinger ligger og venter pa os. Jeg har
dog troen pa, at lykken vil tilsmile os pa et
tidspunkt.

Noget andet, som ligger og lurer i bag-
hovedet, er den kommunikation, som vi
anvender i det daglige. Jeg er meget ofte
inde pa Facebook for at se, hvad der sker,
og her finder jeg ofte den gode smasnak
patienter og pargrende imellem. Hvor er
det godt, at vi kan bruge hinanden pé den
made - det gor os méaske mindre sarbare
og vi bliver bevidste om, at vi ikke er alene
i den situation, vi star i. Jeg har dog sta-
dig sveert ved, og bliver ogsa urolig over,
at mange péregrende eftersporger gode rad
angdende patienten. Rad som man burde
veere orienteret om inden en udskrivelse

AF KAREN MARIE RIIS
FORMAND FOR PARPRENDEUDVALG

til eget hjem. Jeg teenker selvfolgelig pa4,
om patient og parerende har deltaget i Ny-
reskolen, og hvordan kommunikationen
har veeret mellem pargrende og det faglige
personale.

At vere sammen med ligestillede er SA
godt.

Jeg vil gnske, at flere af os ville deltage i de
kurser, som bliver atholdt. Det giver end-
nu mere mod, styrke og viden.

I mine gjne er alle pargrende helte. Vi gor
et stort arbejde for at fa hverdagen til at
haenge sammen.

Hvor er det dejligt, at vi dette ar bliver hyl-
det for det vi er - nemlig parerende.
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KORT NYT

Saelgerne af
lodsedler kan
nu melde sig

Lotteriet er en af Nyreforeningens vigtigste
indtaegtskilder, og har derfor stor betydning for
foreningens indsats overfor nyresyge, pargrende

og donorer i Danmark.

Det er som altid muligt at melde sig som szlger
i form af enkeltpersoner, foreninger eller skole-

pa
nyre.dk/lotteri

Nyreforeningens landslotteri 2020

1. preemien i ar er et rejsegavekort pa 100.000 kr.
til Bravo Tours. Derudover er der flotte gevinster fra
Matas, Small Danish Hotels, Nibucopenhagen og
Sport24.

klasser. P4 nyre.dk/lotteri kan du finde tips og tricks

til, hvordan du kan gge dit salg af lodsedler samt

forslag til gode salgssteder.

Sendag den 13. september med start fra
kl. 10-11 pa Hald Ege Skole, Egeskovvej
75, 8800 Viborg, kan man bogstaveligt
talt komme ud og vandre for nyrerne.

Nyreforeningen har nemlig i samarbej-
de med Fodslaw Viborg lavet et arran-
gement med tre vandreture, hvor over-
skuddet gar til bern af nyresyge. Turene
er pa 3, 6 og 12 km, og det koster 25 kr.
at deltage.

Salgsperioden er fra 15. marts 2020 til 15. juni 2020

og et skrabelod koster 30 kr.

Motion for nyrerne

Nyreforeningen kreds Midtjylland og Fodslaw Viborg laver
velggrenhedsarrangement til fordel for bgrn af nyresyge.

Overskuddet skal bruges til et familie-
kursus for familier, der har nyresygdom
inde pé livet i dagligdagen.

Vandretur for en dag

Tom Meyer Pedersen (bestyrelsesmed-
lem i Midtjylland) forteller, at ideen til
arrangementet opstod pa et familiekur-
sus for nyresyge, og da han selv tidligere
har deltaget i diverse vandreture landet
over, kom han pa at kontakte den loka-

Arets European Transplant and Dialysis Sport

Championship afholdes i Dublin den 2.-9. august

le Fodslaw forening og Nyreforeningens
kreds Midtjylland, for at indlede sam-
arbejde med dem omkring en gatur til
fordel for born af nyresyge.

Bade Nyreforeningens kreds Midtjyl-
land og Fodslaw Viborg héber pa rigtig
stort fremmede, sa vi vil opfordre folk til
at snere vandreskoene og komme ud og
ga for en god sag.

o, -0
A&
EURDPEA TRANSFLANT & DOALYSS SRS CHAMPIOIGHTS

wecano 2020

Transplanterede og dialysepatienter kan deltage i sportskon-
kurrencerne. Pérgrende er naturligvis velkomne til legene.

Ophold, forplejning og store dele af sportskonkurrencerne er
pa Glasnevin Campus of Dublin City University.

Prisen for at deltage hele ugen er 855 Euro (ca. 6.500 kr.) per person
i delt dobbeltverelse 0g 995 Euro (ca. 7.550 kr.) i enkeltveerelse.

Prisen deekker; ophold, forplejning, transport til/fra sportsar-
rangementerne, registrering, gallamiddag, og obligatorisk be-
taling til ETDSFE.

Hvis du ogsa vil med, s& kontakt Marrijanne for yderligere op-
lysninger enten pa mail, marrijanne@hotmail.com eller telefon
20 88 19 66 (bedst efter kl. 17).



NYREPRISEN

2019

Fredag den 13. december
blev en stor dag for Randers
dialyseklinik og ikke mindst
for Nyreforeningen.

Det var forste gang den nyindstiftede pris
fra Nyreforeningen skulle uddeles til en
sundhedsaktor, der har gjort en ekstraor-
dineer indsats for nyresyge. Det blev Ran-
ders dialyseklinik, som vandt prisen.

Vi hdber, at den fremadrettet vil blive efter-
tragtet indenfor nefrologien, idet Randers
beviser, at de er med til, at vere et forbil-
lede for andre i sundhedsveasenet.Det var
patienternes indstilling, brugere, hjemme-
dialyse, og pargrende, der udlgste prisen.

Reception med kagemand og taler
Til receptionen var der et dejligt stort ka-
gebord med blandt andet en kagemand
med paskriften "Nyrepris 2019”

Patienter, der lige var afsluttet i dialy-
sen, eller skulle i dialyse efter hyldesten,
var inviteret med. Parerende, ledelsen fra
Randers og Skejby Sygehus, politikere og
hospitalsdirekteren var ogsa til stede, og
naturligvis var personalet der for at blive
hyldet for deres fantastiske store indsats
og faglige dygtighed.

Lokale ildsjeele

Pé afdelingen er der ildsjale, der er omsorg
til hvert enkelt, ja, der oser af hjertevarme
pé klinikken. Er en patient eller parorende
pa vej i kulkeelderen, er der altid persona-
le til at samle op, sa bade det fysiske, men
ogsd, at det menneskelige folger med. Der
er ingen greenser for, hvad personalet bru-
ger af tid pa at arrangere julefrokoster, fe-
rierejser til udlandet, stavgang, biograftu-
re, kunstmuseumbesog, ture til Skallerup
Klit, en paregrendegruppe og meget mere,
- alt sammen i deres fritid.

Det var en dejlig festlig eftermiddag som
floj af sted. Landsformand Jan Rishave

holdt en flot tale til afdelingen og til de pa-
rorende, samt udtrykte et gnske om at fle-
re tog stilling til organdonation. Fra kred-
sen blev der holdt tale af neestformand
Hans Christian Minke og rabt et trefoldigt
hurra. Afdelingssygeplejerske Mette Juul
Kjaergaard afsluttede dagen med at takke
for den flotte pris og mange paene ord.
"Det er den bedste pris at vinde".

Arets Solfanger er en pris, Nyrefor-
eningen uddeler til en person, der i
seerlig grad har bidraget til at gge livs-
kvaliteten for mennesker med nyre-
eller urinvejssygdom.

Alle medlemmer af Nyreforeningen
kan indstille en person til Arets Sol-
fanger. Du skal skrive en skriftlig be-
grundelse for din indstilling.

KORT NYT
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Dagen vidner om, at uddelingen kun
kunne finde sted lokalt, s& personale og
patienter kunne fa den optimale oplevel-
se. Desuden medte bade TV2 Midt og den
lokale avis op, s arrangementet fik ogsa
her optimale betingelser.

. Kender du
Arets Solfanger 2020?

Send din indstilling...

til  Nyreforeningens sekretariat pa
mail@nyre.dk eller til Blekinge Bou-
levard 2, 2630 Taastrup. Indstillingen
skal vaere os i haende senest den 2.
april 2020.

Prisen uddeles pa arets landsmgde
den 2. maj. Vinderen bliver desuden
offentliggjort pa vores hjemmeside,
pa Facebook og i Nyrenyt.



Paskefrokost

Gakkebreve, paskeaeg og paskelam. Pasken er fuld af traditioner, og blandt dem
finder vi ogsa den klassiske paskefrokost. Men hvad skal der egentligt serveres til
den store paskemiddag, hvis man er nyresyg og hvilke overvejelser skal man have?

AF KLINISK DIZTIST TINA EGDALEN, SYDVESTJYSK SYGEHUS

OG KLINISK DIZATIST BODIL SOGAARD, ERNARINGSENHEDEN, HOSPITALSENHEDEN VEST

Generelt skal nyresyge spise som alle andre, dvs. efter Sundheds-
styrelsens officielle anbefalinger. Kostens indhold af bade salt, men
ogsa fosfat og kalium, kan have storre betydning for nyresyge og
der kan vere nogle dilemmaer i valget af fodevarer. Men intet er
forbudt; det handler om mengder. Et rdd der er veerd at folge for
nyresyge savel som raske er at spare pé salt. Her i artiklen har vi
fokus pa salt og fuldkorn.

Salt

At salt er en populaer smagsgiver er tydeligt, nar hylderne ses
igennem 1i et tilfeeldigt supermarked. Salt indgar i mange pro-
duktnavne, traditionelle som utraditionelle: saltkringler, ost
med saltkorn, havsalt-kiks, salt-karamel is, chokolade med hav-
salt, saltlakrids osv.

Ligesa ser vi, at helt almindeligt husholdningssalt til tre kr. pr
kilo, er i konkurrence med mere fancy og dyre typer som urtesalt,
rivesalt, flagesalt, sydesalt fra Leeso, den lyserade fra Himalaya og
den sorte fra Island.

Men i kroppen behandles alt slags salt ens, sa i sundhedsmaessig
betydning er salt bare salt, uanset farve, pris eller oprindelse.

9 ud af 10 danskere spiser for meget salt ift. de officielle anbefalin-
ger, der lyder pd max. 5-6 g om dagen. Den storste del af saltind-
taget kommer fra forarbejdede fodevarer som bred, kedpéleeg,
ost og feerdigretter.

For meget salt gger blodtrykket og eger risikoen for hjer-
te-kar-sygdom. Som nyresyg er det vigtig at begranse saltindta-
get, da langt det meste salt skal udskilles gennem nyrerne.

Gode rad til at spare salt

Bred er en af de store kilder til salt i kosten, og derfor er lige pree-
cis brodet et godt sted at starte, nar man skal reducere sit saltind-
tag. At bage sit eget saltfattige fuldkornsbred med max. 1 tsk. salt
pr. kilo mel er en god, men ogsa tidskraevende lgsning.

Er man ikke den store mesterbager, vil et godt alternativ vere, at
veelge brod med fuldkornslogo eller ngglehul. Den traditionelle
frokost med bred og paleg kan ogsa varieres med en fyldig fuld-
kornssalat med pasta, bulgur eller lign. Salaten skal selvfolgelig
have masser af smag fra krydderurter samt friske og kogte gront-
sager, sd saltet kan reduceres eller maske helt spares veek.

Hvad er fuldkorn?
Fuldkorn kan bade vere hele og forarbejde kerner, som eksem-
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pelvis knzekkede, skarne eller malet fuldkornsmel. Det vigtigste
er, at alle dele af kornet er taget med - ogsé skaldele og kim.

Det er nemlig her at storstedelen af fibrene, vitaminerne og mine-
ralerne sidder. Fuldkorn findes i mange produkter, f.eks i rugbrod
og havregryn. Men ogsa lysere brod, knakbred, brune ris, fuld-
kornspasta og miisli kan vaere gode kilder til fuldkorn.

Nar der er mange fibre (skaldele) i bred, indeholder det ogsa me-
get fosfat, men husk pa at blot 40% af fosfat fra vegetabilske fo-
devarer bliver optaget i kroppen mod ca. 60 % fra ked og mejeri-
produkter. Fibre er med til at mindske optaget af fosfat og kalium.

’»

Et udvalg af brgd/fuldkornsprodukter, hvor man kan se for-
skelle i bade fiber- og saltindhold samt om det er et godt valg:

MYTEN OM, AT HVIDT BR@D ER BEDRE
END FIBERHOLDIGT, AFLIVES DERFOR

Indhold pr 100 g Fibre Salt
Foccacia havsalt, Pane de italia 2,6¢g 24¢
Knakbred, fuldkorn og spelt, Sigdal 172 ¢ 16¢
Knaekbred, Sport+, Wasa 2lg 10g
Knaekbred, chili og havsalt, Wasa 60g 1,25g
Knzkbred frukost, Wasa 5¢g 1,25g
Gulerodsboller, Hvedebrodre 31lg Llg
Chiaboller, Schulstad 87¢g 09¢g
Tortilla wraps fuldkorn, Tex mex 64¢g 0,99 g
Tortilla original, Santa Maria 24¢g 16¢g
Bulgur, ra 98¢ 0,03 g
Perlebyg, ra 134g | 0,005g
Couscous, ra 98¢ 0,02¢g
Perlespelt 16,1g | 0,002¢g
Pasta fuldkorn, ra 96¢g 0,0lg
Pasta, ra 32¢g 0,005 g
Ris brune, ra 42¢ 0,005 g
Ris, parboiled, ra 09¢g 0,005 ¢g
Gulerodsrugbred, levebred, Schulstad 94¢g ILLlg
Kernegrov, levebred Schulstad 83g 12g
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FOCCACIA

Tilbeher til 10 personer, ca. 1 kg brod

4 dl vand

1dl A38

25 g geer

% dl olivenolie

% tsk. salt

300 g fuldkornsdurummel

eller anden fuldkornsmel

300 g hvedemel

e Til toppen: 1 spsk. olivenolie, 50 g
sorte oliven (saltlage), en handfuld
krydderurter: rosmarin, basilikum
eller timian

SADAN G@R DU: Ror geeren ud i lun-
ken vand og tilszet olie, salt og A38.
Bland melet i lidt efter lidt, og elt dejen

blank og smidig. Lad dejen heeve 1 time.

Hak krydderurter og bland med 1 spsk
olie.

Pres dejen ud i en lille bradepande
25 x 30 cm beklaedt med bagepapir.
Lad dejen efterhaeve tildeekket i 30
minutter. Pensl med urter samt olie,
og stik derefter dybe huller i brodet
med fingrene. Drys med oliven.

Bag brodet i forvarmet ovn ved 200
grader varmluft i 18-20 minutter

Tip: Oliven pa toppen er med til at
fremme den gode smag og tilforer
bredet lidt salt.

Hvis du udelader oliven kan du i stedet
bruge 1 tsk. salt i dejen og stadig holde
saltindholdet pa 0,6 g pr. 100 g

LAKSETATAR (F.EKS.
SERVERET | WRAP)

2 personer

100 g fersk laksefilet

1 spsk. hakket rgdlgg

1% spsk. friskost

1 tsk. creme fraiche

Dild

10 g kapers

1 knivspids salt og hvid peber
% tsk. dijonsennep

SADAN G@R DU: Pil laksefilet lost fra
hinanden. Hak loget. Ror friskosten
lind med creme fraiche. Bland det hele
sammen med dild, kapers, salt og peber
og smag til med dijonsennep

BULGURSALAT

8 portioner

4 dl fuldkornsbulgur

8 dl vand

4 spsk. hakket mynte

300 g hakket forarslgg

500 g cherrytomater i halve
2 spsk. olivenolie

1 spsk. citronsaft

SADAN G@R DU: Kog bulguren i 10
minutter og lad den blive kold inden
den rores med de gvrige ingredienser.

TIP: Hvis du ikke kan undvere saltet
helt, kan du tilseette ¥ tsk fint salt og s&

vil saltindholdet stige til 0,4 g pr person.

LAMMEFRIKADELLER
PA SPYD

8 portioner

e 800 g hakket lam (sa mager som
muligt, max 15% fedt)

¢ 3 fed hvidlgg

e 3 spsk. friskhakket mynte

e 3 xggehvider

e 4 spsk. rasp

e 1% dlvand

e 2 tsk. stgdt koriander

e 3 tsk. spidskommen

e % tsk. groft salt

e 3 citroner i bade

e Metalspyd

SADAN G@R DU: Ror kadet med alle

ingredienserne til en fast fars. Tril far-

sen til sma frikadeller og szt dem pa

spyd med citronbade imellem.

Pensl med olie og gril i ovn (over en
bradepande, sa de nemt kan vendes) 12-
15 minutter.

4 N

Krav til Ngglehullet og
fuldkornslogo i forhold til
salt og kostfibre i brgd:

Hvedebrgd hgjst 1,0 g salt og
mindst 5 g kostfibre pr. 100 g

Rugbrgd hgjst 1,2 g salt og
mindst 6 g kostfibre pr. 100 g

Knaekbrgd hgjst 1,3g salt og
mindst 6 g kostfibre pr. 100 g

NYRENYT - NR. 1+ MARTS 2020



TEMA | PAR@GRENDE

Fem principper for
bedre vilkar til pargrende

Nyreforeningen er sammen med en lang raekke organisationer, heriblandt Danske
Handicaporganisationer, Kreeftens Bekaempelse og Zldresagen, i efteraret 2019 gaet
sammen om fem principper, som skal skabe grundlag for kommunale, regionale og
statslige initiativer til at styrke vilkarene for pargrende.

Det at veere parerende til en person med alvorlig eller kronisk
sygdom eller som udfordres af et handicap, kan vere bade fysisk
og psykisk kravende. Med de fem principper onsker organisati-
onerne bag, heriblandt Nyreforeningen, at sikre bedre vilkar og
oge bevidstheden hos myndighederne og fagpersoner om de gael-
dende vilkér for pargrende i Danmark kombineret med forslag
til, hvordan disse kan forbedres. De fem principper er:

Der skal skrives rettigheder til parerende ind i Service- og

sundhedsloven og vejledningerne til loven skal veere nem-
mere at forstd. Mulighederne for aflastning og aflesning skal
veere bedre og mere fleksible.

1 Pargrendes retsstilling skal styrkes

informeres

Sundhedsmedarbejdere og andre relevante aktorer skal
have kompetencer til at samarbejde med parerende. Pargrende
skal inddrages og heres, og der skal veere mulighed for stotte til
alle pargrende.

2 Pargrende skal anerkendes, inddrages og

stotteindsatser skal styrkes

Der skal laves et videnscenter om pérerende, hvor der skal
forskes i parerendes vilkar og udfordringer, samt indsamle og
udbrede viden om parerende til relevante aktorer.

3 Viden om pargrende vilkar og relevante

pargrende skal forebygges

Der skal veere tilbud til pargrende om at deltage i sam-
talegrupper, tale med parerendevejledere eller modtage psyko-
loghjeelp.

4 Helbredsproblemer og social isolation hos

mellem plejeopgaver og arbejdsliv

Der skal laves tiltag, som kan sikre balancen mellem fami-
lie og arbejdsliv for parerende. Pargrende skal have ret til pare-
rendedage pa lige vilkdr som barns ferste sygedag. Der skal veere
mulighed for fleksible arbejdstider for pargrende.

5 Pargrende skal sikres en passende balance

Husk Nyrernes Dag 2020

Hjeelp os med at saette fokus pa pargrende til nyresyge, nar vi til maj fejrer Nyrernes dag.

Igen i ar vil Nyreforeningen gerne sette
tydeligt fokus p& nyresagen, og vi haber
derfor, I vil veere med til at markere den-
ne vigtige sag sammen med os. Hele maj
maned har vi ekstraordinzrt fokus pa ny-
resagen og festlighederne kulminerer den
sidste uge i maj, hvor vi rundt om i landet
fejrer Nyrernes dag, d. 30 maj 2020.

Pargrende
I ar er temaet for Nyrernes Dag péroren-
de. Pargrende til nyresyge spiller nemlig

en helt afgorende rolle og ger en vigtig
indsats, nar de hver dag bidrager med de-
res stotte, tid og kreefter i forbindelse med
nyresyge. Vi har derfor ogsa et hab om, at
Nyreforeningens 16 landsdakkende kred-
se, alle vil bidrage til at hylde parerende til
nyresyge pa denne helt saerlige dag.

Nyrernes Dag er en fast tradition i Nyre-
foreningen. Siden starten i 2006 har dagen
udviklet sig og markeres i dag pa forskellig
vis rundt om i hele landet.

Hvordan foregar Nyrernes Dag?
Det er Nyreforeningens 16 landsdeekken-
de kredse, der star for at atholde Nyrer-
nes Dag. Kredsene har hver deres unikke
made at fejre dagen pa, men i &r vil alle
festlighederne veare centreret om temaet
parerende. Nar tiden neermer sig, kan du
pé nyre.dk se, hvad de enkelte kredse har
af planer for Nyrernes Dag 2020.



TEMA | PARGRENDE

Behovet for samhgrighed er grundlaeggende for alle mennesker. For nyresyge og pargrende
gaelder det derfor ogsa, at fglelsen af at veere en del af et stgrre socialt netveaerk, hvor man

bliver set og forstaet er essentiel, og noget vi skal veerne om.

AF CHARLOTTE WILLER

Jeg tror, at rigtig mange af os er enige
om, at det at veere en del af Nyreforenin-
gen giver en samherighedsfolelse. Dette
er uanset om man arbejder frivilligt eller
lpnnet. Vi er alle en del af et fellesskab,
hvor vi er i samme bad; vi har alle nyre-
sygdom inde pa livet pa én eller anden
made. De fleste af os er formentlig en del
af flere sociale arenaer, flere tilhorssteder
- familien, vennegruppen, arbejdsplad-
sen osv. Men nar man har sygdom teet
inde pa livet, enten som pargrende eller
pé egen krop, er det rart at have et net-
veerk, som man efter behov, og i perioder
af ens liv, kan bruge til erfaringsudveks-
ling og til at fa folelsen af, at man ikke
er alene i verden om de folelser og pro-
blematikker, man star med som folge af
sygdom.

Facebook skaber grobund

for samhgrighed

Pd Facebook ses denne erfaringsudveks-
ling og denne opbygning af samherig-
hedsfolelse tydeligt, da facebookgrup-

2. NESTFORMAND, NYREFORENINGEN

perne sarligt bruges til at fortelle ens
historie og til at stille sporgsmal til de
andre i grupperne. Her er der et sted,
hvor der er grobund for at fa en folelse
af at blive forstaet, at veere i samme bad
med andre og méske endda at hore til et
sted. For vi har alle - sygdom eller ¢j -
brug for et sted at here til. Vi kan beroli-
ge og troste hinanden, lere af hinanden
og fa inspiration til at tackle livet, nar det
er sveert. Og vi kan fole os set. Nogle gan-
ge har vi bare brug for, at nogen lytter,
uden at kommentere eller komme med
gode rad.

Hvad Nyreforeningen betyder
for mig

Det bedste Nyreforeningen har gjort for
mig er, at jeg har leert en masse fantasti-
ske mennesker at kende. Vores sygdom-
me fylder ikke rigtigt leengere noget i
vores relationer, men det gjorde de nok
i starten, da jeg stiftede bekendtskab
med foreningen. Dengang var det rart at
mede andre, der ogsa var syge og havde

fraveer fra skolen og bivirkninger fra me-
dicinen grundet sygdommen.

Det er denne samhorighedsfolelse/folel-
se af fellesskab med skenne mennesker,
der er drivkraften bag mit frivillige ar-
bejde i foreningen.

Udover alle de gode ting foreningen gor,
som f.eks. at arbejde for forskning i nyre-
sygdom og forsage at skabe de bedste be-
tingelser for personer med nyresygdom
samt deres parorende, sa tenker jeg, at
én af foreningens fornemmeste opgaver
netop er, at medvirke til at give med-
lemmerne en samhorighedsfolelse. Med
samhorighedsfolelse, respekt og en tro
pa hinanden, kan vi na langt, ogsé nar
vi er uenige. Ved uenighed kan der opsté
nye idéer og nye méder at anskue verden
pé — HVIS vi husker at lytte, anerkende
og respektere hinanden.

Det kunne méske
veere et af malene
for 2020?
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Det kraever mod, kraefter og stgtte fra omgivelserne at passe pa hinanden
i livets svaere stunder. Det har jeg erfaret gennem 32 ar som pargrende.

z AF BERIT ROED
- PARGRENDE TIL KRISTINE

o ¥ PRIVATE FOTO

Jeg er mor til to; min sen pa 37 ar, der er
laege og bor med sin kereste og deres 2
spnner — og min datter som er 34 ar, som
er sociolog og har sin kereste teet pa. Jeg
er en glad og stolt mor ligesom sa mange
andre. Undervejs er meget lykkes for os i
familien, men nyresygdom har osé givet os
nogle voldsomme udfordringer pa vejen.

ser med sang, musik, dans, billedskole,
familiekurser igennem Nyreforeningen,
ferierejser, efterskole og gymnasium.

Det serlige ved nyresygdom er, at der er
to meget forskellige behandlingsmulighe-
der; dialyse og transplantation. I dialyse
er nyresygdommen meget neervarende,
hvorimod du kan leve et neaesten alminde-
ligt liv med en velfungerende transplan-

Berlin. Jeg var begyndt mine jeevnlige fe-
rieture til Kebenhavn, hvor jeg pa afstand
kunne folge ungdomslivet med studier,
fester og nye venner, men hvordan indret-
ter man livet med dialyse og ventetid pé
ubestemt tid?

Det er en sver udfordring, og som pare-
rende-mor har jeg ofte métte lede efter
nye mader at tackle livet pa. Indtil nu har

Uforudsigelig nyresygdom

Alvorlig nedsat nyrefunktion

Som to-arig fik min datter konstateret al-
vorlig nedsat nyrefunktion. Hun blev ope-
reret, og vi kunne fortsaette smabgrnsfa-
milielivet med al dens travlhed og gleeder.
Jeg ndede neesten at glemme nyresygdom-
men, men den meldte sig igen, da min
datter var otte ar. Dialyse blev ngdvendig,
og herfra fulgte en periode med usikker-
hed og angst for fremtiden. Fem maneder
senere fik min datter en vellykket trans-
plantation, og jeg var den heldige donor.
Det var fantastisk at opleve, at det kunne
lade sig gare.

Transplantationen gjorde det muligt for
min datter at vende tilbage til et mere al-
mindeligt hverdagsliv, og i vores familie
sd vi, at hun igen kunne deltage i aktivi-
teter ligesom andre bern og unge, og det
gode hverdagsliv kunne genetableres og
fortseette de neste mange ar med familie,
venner, arbejde, skolegang, fritidsinteres-
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teret nyre. Det giver nogle meget store
udsving i livet, som jeg ikke har oplevet
tilsvarende ved andre sygdomme. Dette
til trods for at jeg har arbejdet i snart 31 &r
som berneergoterapeut tilknyttet berne-
afdelingen i Aalborg, hvor jeg har opnaet
viden og erfaringer om mange forskellige
sygdomme og problematikker.

Livsvilkar

Dét, at livsvilkarene andres s& markant
flere gange i lobet af livet, og du aldrig ved,
hvornér skiftene kommer, oplever vi ogsa
i vores familie. Hver gang et menneskes
livsvilkar eendrer sig, udfordres man pa
at justere sit hverdagsliv og sine fremtids-
dremme, og vi skal leere at navigere pa nye
mader. Livet blev valtet omkuld, da min
datter for otte ar siden matte i dialyse igen.

Hun var flyttet til Kebenhavn, hvor ogsa
hendes bror studerede, og hun var lige
vendt tilbage efter udvekslingsophold i

mulige levende donorer ikke matchet, og
der har ikke veret held fra ventelisten.
Gennem érene er det lykkes for min datter
at skabe et speendende liv i denne situa-
tion, og det er jeg uendelig glad for. Dét
er en stor forngjelse at veere parerende
til netop hende, og jeg kan kun beundre
hendes livsmod og livsvilje. Ved felles
anstrengelser finder vi af og til nye veje at
gd. Et eksempel herpd er en af vore sene-
ste feelles successer; en érlig vandretur pa
Caminoen mellem to dialyser. Vi vandrer,
snakker og far nye og sjove oplevelser, og
de dage giver et fantastisk &ndehul.

Det er kompliceret at leve med en nyre-
sygdom, og det er kompliceret at vere pa-
rorende. Vi skal leere at leve pa bedste vis
med de vilkar, der er tilstede. Det er en
uforudsigelig rejse, som hele tiden kraever
nyt livsmod.



Hvordan fortaeller
du born om

nyresvigt

og dialyse?

AF KATHRINE MARIE LARSEN
PAR@RENDE TIL NYRESYG FAR
FOTO/PRIVAT

Nar nyrerne stér af, sa veelter alting — preae-
cis som et dominospil. Nyresygdomme er
en overset sygdom i vores sundhedssystem
,0g systemet er ikke altid gearet til at ind-
drage pérgrende til kroniske nyresyge og
slet ikke bern der er pargrende. For hvor-
dan taler vi om nyresvigt med bern der
er parerende, det har jeg virkelig manglet
viden om.

Livet som pargrende

Det har store konsekvenser, og har gjort
livet som pérgrende vanvittig sveert. I for-
vejen skal jeg leve med, at min far er blevet
alvorligt syg og at mine berns morfar ikke
lengere er den samme energibombe som
for. Det er hardt, benhardt! Det har kree-
vet mange térer og sevnlese netter fordi
hvordan forklarer og italesetter man ny-
resvigt og dialyse i barns gjenhejde? Det
er en af de mange udfordringer, jeg selv
har medt, nar jeg har skulle forklare hvor-
for mine berns morfar ikke leengere er den
samme som for.

Vi er flittige til at besoge biblioteket og har
ogsd googlet “hvordan forteeller du bern
om nyresvigt/dialyse?” Men det eneste
som kommer frem er Born med nyresyg-
domme’, og derneest "Dialyse ved kroni-
ske sygdomme?” Jeg har altsd stdet alene
med to nysgerrige bern pé sidelinjen. De
har dagligt spurgt; ” Hvorfor det er vig-
tigt at alle grontsagerne skal koges inden
de derefter svitses pa panden?”, "Hvorfor
spiser morfar s& mange piller?”, ” Hvad
betyder den store maskine, morfar sa ger-

ne vil undgé?” Og veerst af alt, "Hvorfor
bliver du ked af det, nar vi sperger mor?
Vi elsker jo bade dig og morfar, helt op til
manen og tilbage igen, og vi vil si gerne
have, at han snart bliver frisk”

Man mister ikke héret, eller taber sig vold-
somt som nyresyg, men derimod det mod-
satte. Vi har oplevet og oplever, at folk om-
kring os ikke forstar, at min elskede far er

alvorligt syg. Jeg forstdr det, fordi selvom
sygdommen rammer os som familie hardt,
er den ganske usynlig for andre.

Mediernes rolle

Vima erkende at medier fylder meget i vo-
res liv, og dermed ogsa i vores berns liv. De
bliver oplyst om alverdens sygdomme, om
hvor vigtigt det er at hjelpe andre i ned i

PAR@GRENDE

fattige lande, men hvorfor er der ikke no-
get i medierne om, at man kan hjelpe med
sine egne organer, blod eller stamceller?
Noget, som ikke koster andet end et klik
pa computeren. Tag nu snakken, sporg og
rab ORGANDONATION!

Jeg héber, at der i fremtiden vil komme
oget fokus pa transplantation, men ogséd
fokus pa at veere bergrt af nyresvigt og

dialyse. Dels er vi ikke s& usynlige i sam-
fundsdebatten, dels at blive anerkendt og
til sidst at der kommer mere information
ud i gjenhgjde for born. Saledes at en dia-
lysemaskine ikke langere er noget stort
og farligt — men faktisk er et redskab, som
hjeelper ens krop af med affaldsstoffer.
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Samvarsgruppen i Omegnskredsen

Omegnskredsens Samvaersgruppe bestar af nyresyge og deres pargrende,
og har gennem flere ar ydet hjzlp og stétte til kredsens medlemmer.

AF LIS VIDEBAK

Samversgruppen blev oprettet i 1996.
Tidligere fandtes der en parerende-
gruppe og en gruppe for dialysepatien-
ter i kredsen, men Samversgruppen har
til opgave at favne dem begge, og det har
den veret rigtig god til.

De fleste mennesker synes, at det er meget
berigende at kunne tale med ligestillede,
nér man kommer i en sver situation, som
f.eks. nar man er/bliver kronisk nyresyg
og har brug for gode rdad og stotte. I dag
findes der mange muligheder, hvis man
vil udveksle synspunkter eller sege op-
lysning, men for 25 dr siden var mulig-
hederne anderledes. Til trods for at man
i dag kan finde alle mulige oplysninger pa
internettet, er der stadig mange, der har
brug for at tale med andre i samme situa-
tion - ansigt til ansigt.

Gruppen er en hjzlp for mange

Omegnskredsens Samvaersgruppe har gen-
nem drene vaeret en uvurderlig hjelp og
stotte for kredsens medlemmer, og den er
stadig lige aktiv. Gruppen bestar af nyre-
syge og deres pargrende. Det er en god
blanding af personer med moderat til
veesentlig nedsat nyrefunktion, patienter

FORMAND FOR KBBENHAVNS OMEGNSKREDS

i p-dialyse/heemodialyse, transplanterede
og pargrende. Nogle har veeret medlem af
gruppen i lang tid, andre er med kortere
eller leengere tid, nar nyresygdommen
har ramt familiens hverdag. De har faet
stotte og ideer til at finde sig selv, og faet
sat facon pa tilveerelsen i en ny situation.
Yderligere er der i gruppen parerende,
som holder fast og veerdsetter det sociale
samveer, selvom den nyresyge egtefelle
eller pargrende er afgéet ved deden.

Hvad vi taler om i
Samvaersgruppen?

I gruppen bliver mange emner vendt, bade
ideer til nyresyge og parerende. Nar der er
en nyresyg i familien, pavirker det resten af
familien. Lige praecis det, kan vere godt at
tale med en anden pargrende om.

Nyreforeningen har
udgivet en pjece omkring
at vaere pargrende.

Find den pa Nyre.dk

eller ring til sekretariatet
pa 43524252

Den nyresyges krop bliver péavirket pa
forskellig vis. F.eks. kan der opsta traethed
i forbindelse med, at nyrerne ikke renser
blodet, som de plejede. Derudover kan
man opleve problemer med appetitten og
sgvnen. Har man levet livet i overhalings-
banen, bliver man nedt til at seette tem-
poet lidt ned. Det kan give frustrationer
og @rgrelser bade hos den nyresyge og de
pérerende. For den parerende kan rol-
len til familiemedlemmet @ndre sig med
hensyn til de opgaver, de mé overtage fra
tid til anden. Til tider kan det foles, som
om at elastikken traekkes helt ud!

Det er vigtigt at tale med hinanden om
den nye situation, selvom det kan veere
vanskeligt. Omgivelserne kan til tider
have sveert ved at forsta, at man ikke kan
gore det hele pa den halve tid mere.

Der tales ikke kun om sygdom i Samvaers-
gruppen, men alt hvad deltagerne har lyst
til. Det er vigtigt, at det er hyggeligt sam-
ver for piregrende og nyrepatienter. Og
med sma 25 ar pa bagen og 10 meder om
dret, md man sige, at Samveersgruppen
har fundet balancen til gavn og glede for
nyresyge og deres pargrende.
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og fa den tilsendt.



TEMA | PARGRENDE

Pargrendekaffe L Dlalysen L Hjgrring

| Hjgrring har man siden marts 2017 afholdt pargrendekaffe med stor succes.

AF LISE NYMANN JENSEN OG VIBEKE JENSEN
@ :7% SYGEPLEJERSKER PA AALBORG UNIVERSITETSHOSPITAL
J 3

FOTO: PRIVAT

12016 blev der ferdiggjort et forsknings-
projekt pa nyremedicinsk afdeling, hvor
péargrende til kronisk nyresyge patien-
ter blev interviewet. Projektet viste, at
de péargrende havde et gnske om at vere
sammen med ligestillede. Det skulle ikke
handle om undervisning, men i stedet
vaere en ikke-faglig snak om hverdagen
sammen med et familiemedlem, der er
kronisk nyresyg.

I vores afdeling arbejdede vi videre ud fra
forskningsprojektet og det mundede ud i,
at vi lavede nogle rammer, s& de péreren-
de fik mulighed for at medes og udveksle
erfaringer i forhold til deres hverdagsliv
sammen med er nert familiemedlem, der
er kronisk nyresyg.

De parerende medes tre gange om dret,
bade forar og efterér, til en uformel kop
kaffe og lidt mundgodt. Det er ikke et krav
at man kommer alle gangene eller tilmel-
der sig ugen forinden. Pa disse eftermidda-

ge bliver der vendt alt mellem himmel og
jord om de oplevelser, tanker og evt. pro-
blemstillinger, som de péargrende oplever i
hverdagslivet som pargrende til en kronisk
nyresyg. Det er et fortroligt rum, hvor der
bade bliver grinet og graedt og hvor der er
plads til alle — nye som gamle.

Vi er glade for at kunne sige, at pargrende-
kaffe har fungeret med succes i tre ar og vi
glaeder os til foraret, hvor vi tager hul pa 4.
seeson af parerendekafte.

Vi vil gerne takke Nyreforeningen for de-
res bidrag til det mundgodt, som bliver
indtaget under mederne, da det er med
til at fremme den uformelle form, som var
det, de pérerende efterlyste i forsknings-
projektet, og det de har faet.

99 Nu ER DER 0GSA
PARGRENDEKAFFE
| VORES AALBORG AFDELING.

Er sundhedsforsikring relevant for mig?

Som nyresyg eller pargrende kan det vaere rart at vide, at du kan fa stgtte til f.eks. behand-
ling pa privatsygehuse eller psykologbehandling, hvis du er forsikret gennem dit arbejde.

Sundhedsforsikringer er en efterhanden
udbredt tendens pa det danske arbejds-
marked, og det er derfor ogsd vigtigt at
vide, hvad du kan bruge din sundhedsfor-
sikring til.

Flere og flere virksomheder tilbyder i dag
sundhedsforsikringer til deres ansatte.
Forsikringerne udbydes af kommercielle
forsikringsselskaber, som f.eks. Danica,
Top Danmark og Tryg. Det er derfor en
god idé at undersgge, om den virksomhed
du er ansat i, udbyder en sundhedsforsik-
ring til deres medarbejdere.

Folgende bor du undersoge eller bede din

arbejdsgiver om:

o Policen

o Hyvilke tilfeelde deekker din forsikring?
(Depression/darlig ryg/stress m.v.)

o Dakker den behandling i dit tilfeelde?
(Psykologbehandling/speciallaege/
medicin)

o Er forsikringen tegnet for dit tilfeelde
indtraf, er der stor sandsynlighed for
deekning

o Er forsikringen tegnet efter dit tilfaelde
indtreef, er der lille sandsynlighed
for deekning.

Hvad man kan bruge en
sundhedsforsikring til?

En sundhedsforsikring, som er tegnet gen-
nem din arbejdsplads, kan blandt andet
bruges til at fa dig hurtigere gennem sy-
gehusveesenet og undgé lange ventetider.
Mange forsikringsselskaber har saledes
en undersagelses- og/eller behandlingsga-
ranti pd 7-10 dage. Derudover dekker en
sundhedsforsikring typisk behandlinger
pé privatsygehuse samt udgifter til f.eks.
speciallaege, psykolog, genoptraening og
medicin.
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Prg)l%lejrpatikké'r
for pargrende pa

arbejdsmarkedet

ﬁ AF JETTE THAARUP
MEDLEM AF PARGRENDEUDVALG
Som udgangspunkt er der ikke nogen lov-
meessig hjemmel i forbindelse med at veere
parerende til en kronisk syg og stadig veere
tilknyttet arbejdsmarkedet.

Der har flere gange vaeret fremsat forslag
om, at det skal veere muligt at have ret til
frihed til f.eks. at folge med til leegeunder-
sogelser, -samtaler og behandling, men
der er aldrig blevet vedtaget noget.

Det betyder, at den parerende i bund og
grund er overladt til arbejdsgiverens nade
og barmhjertighed. Der er dog méske
en lille “spreekke i panseret’, i form af et
EU-direktiv, som er pa vej, hvori der gives
pérerende ret til frihed for at deltage net-
op i ovenstaende. Det er dog endnu ikke
implementeret i Danmark. Flere paroren-
deforeninger skubber kraftigt pa.

Kun nar det gaelder bgrn

Der skal snart veere overenskomstfor-
handlinger igen, og der er det vigtigt, at
bade medlemmer og tillidsrepraesentanter
opfordrer deres forhandlere til at forsage
at fa netop denne mulighed ind som en del
af overenskomsten.

Jeg er selv leerer, og i min organisation,

Frie Skolers Lererforening, blev der al-
lerede ved sidste overenskomst givet lidt,
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men kun nar det geelder born. Der star sa-
ledes i aftaleteksten:

"En ansat har ret til tjenestefrihed med
lon i op til 5 dage pr. barn inden for 12
pé hinanden folgende maneder i forbin-
delse med den ansattes hospitalsindlaeg-
gelse sammen med et hjemmeveerende
barn under 14 ér. Tilsvarende geelder, hvis
barnet under indleeggelsen opholder sig
i hjemmet eller modtager ambulant be-
handling, der traeder i stedet for hospital-
sindleeggelse, og som kreever den ansattes
tilstedeveerelse".

Teenk engang, hvis det blev udvidet til ogsa
at geelde f.eks. en @gtefelle?! Jeg lader al-
drig en chance ga fra mig til at naevne det-
te, nar jeg er sammen med vores formand,
og jeg ved, at FSL ved sidste forhandling
forsegte at fa det skrevet ind.

Fravaer som pargrende

Imidlertid er det stadig sddan, at man er
atheengig af arbejdsgiverens velvilje, nar
der er behov for at fa fri til at folge med
sin pargrende, og pa min skole har det
heldigvis aldrig veret et problem at fa fri.
Problemet opstar, nar det skal afggres,
hvem der skal "betale”. I vores system er
der indbygget nogle ekstra feriedage, som
kan bruges, og nogle har ogsa overtid at

tage af, men det burde jo ikke vere ned-
vendigt at bruge dem. Alternativt kan man
forestille sig, at folk melder sig syge for at
kunne deltage, men det er jo ogsa et skra-
plan og giver darlig samvittighed, hvilket
man ofte som parerende har rigeligt af i
forvejen.

Jeg har provet at se andre overenskomster,
men har ikke kunnet finde passager om ret
til fraveer som pérgrende. Derfor tror jeg
desveerre godt, at jeg kan konkludere, at
mange andre pargrende er i samme bad,
og maske ovenikebet har vanskeligt ved
overhovedet at fa lov at holde fri, selv hvis
de er villige til at betale sig fra det.

Det mener Nyreforeningens
Pargrendeudvalg...

Pa den baggrund mener jeg og Nyrefor-
eningens Pargrendeudvalg, at der er et
stort stykke arbejde, der venter forude
med at fa forbedret forholdene for de
péareorende, og dermed ogséa for alle vo-
res patienter, som har behov for at fa sin
nermeste med til "medet med systemet’.
Derfor vil jeg ogsa gerne opfordre alle pa
arbejdsmarkedet til at gore opmeerksom
pé problemet over for tillidsvalgte i deres
organisation og pé deres arbejdsplads.



SOCIALRADGIVEREN HAR ORDET...

Stottemuligheder til parorende

Bade i det sociale system og i sundheds-
vaesnet har vi store forventninger og krav
til de parerende. Det er sveert at forstille
sig hvordan det skulle fungerer, nér kro-
nisk syge udskrives, hvis de fleste ikke
havde pargrende, der kunne traede til og
give en hjelpende hand med de mange
praktiske opgaver for ikke at tale om psy-
kisk omsorg og pleje. Ligeledes nir den
syge skal have alvorlig eller komplicerede
informationer fra hospitalet, er det godt
og ofte nodvendigt, at der er en parerende
tilstede. Men de tilbud det offentlige kan
tilbyde parorende star desvaerre temmelig
tilbage af onske.

Hvordan er muligheden for orlov?
For eksempel fir jeg ofte henvendelser
fra pargrende der sporger om de har mu-
lighed for at fa orlov, ndr deres segtefalle

skal transplanteres. Det kunne f.eks. veere
en mand, der skal transplanteres med en
familienyre. Familien bor i Ribe og trans-
plantationen foregar i Odense. Hustruen
er i fuldtidsarbejde og de har to mindre
arige born. Familien vil selvfplgelig gerne
veere teet pd, nar den syge bliver transplan-
teret, men det kan vaere sveert pa grund af
afstanden og nér arbejdet skal passes.

Som reglerne er i dag, er der ingen mulig-
heder for skonomisk kompensation/orlov.
Der er kun nogle enkelte overenskomster,
hvor der er mulighed for nogle orlovsdage
med lon. Ligeledes kan der veere behov for
at den péaregrende er med til leegesamtaler,
hvis der skal gives vigtig og méske sver
information. I sddanne situationer er der
kun mulighed for selv at tage fri, bruge fe-
rie/fridage eller lignende.

JAN JENSEN ER SOCIALRADGIVER | NYREFORENINGEN.
DU KAN ALTID KONTAKTE HAM, HVIS DU HAR SPBRGSMAL
OM DINE RETTIGHEDER.

MAIL: JJ@NYRE.DK
TLF. 5093 59 50

Seniorpension

Hvis du ikke kan arbejde, fordi du er ned-
slidt, eller fordi du har vaesentlige hel-
bredsproblemer, kan du sege kommunen
om seniorpension.

Seniorpension har pr. 1.januar 2020 er-
stattet reglerne om seniorfertidspension.
Den nye seniorpension er en helbredsbe-
tinget tilbagetreekningsordning, der giver
nedslidte med mange édrs beskaftigelse
mulighed for at forlade arbejdsmarkedet.
Formalet med seniorpensionen er blandt
andet at undgd unedige arbejdsprevnin-
ger og ressourceforlgb.

Sadan sgges seniorpensionen

Der er nogle betingelser som skal veere op-

fyldt for du kan sege seniorpension:

o+ Der skal vaere under 6 ar til,
at du kan gé pa folkepension.

o+ Din arbejdsevne mé ikke overstige
15 timer ugentligt.

» Du skal have en langvarig tilknytning
til arbejdsmarkedet. Det vil sige 20-25
ar. Beskeftigelse pd minimum 27 ti-
mer betragtes som fuldtidsarbejde.

Du skal sege din kommune, hvis du en-
sker at spge seniorpension. Du kan tidligst
soge et halvt dr for du har seks dr til folke-
pensionsalderen. Kommunen skal vurde-
re borgerens arbejdsevne pa baggrund af

Der er kun 2 muligheder for
plejeorlov

1) Hvis den pargrende er pd arbejdsmar-
kedet, og ensker at passe naertstiende med
betydelig og varigt nedsat funktionsniveau
eller indgribende kronisk eller langvarig,
herunder uhelbredelig lidelse i hjemmet,
nar alternativet til pasning er degnophold
uden for hjemmet eller plejebehovet sva-
rende til et fuldtidsjob.

2) Der er ogsd mulighed for at passe de-
ende i hjemmet. Som udgangspunkt kan
man max. fd aflenning i seks maneder.
Lennen udger 23.573 kr. i 2020.

Stgttemuligheder

Nyreforeningens rddgivning er naturlig-
vis lige s& meget for pargrende som for
personer med nyresygdom og du som
parerende er altid meget velkommen til
at kontakte mig og fa radgivning om din
egen og din families sociale rettigheder.

Det kan f.eks. veere om aflastningsmu-
ligheder, merudgifter til bern og voks-
ne, tabt arbejdsfortjeneste befordring,
arbejdsforhold, sygedagpenge, fraveers-
regler, ledsagerordning, psykologstotte,
bisidderordning, rettigheder til donorer,
Nyrelinje m.v.

en individuel konkret helbredsvurdering.
Andre oplysninger af betydning for borge-
rens aktuelle arbejdsevne skal ogsd indga i
vurderingen.

Kommunen skal treffe afgorelse senest
seks maneder efter, at de har modtaget
din ansegning. Hvis kommunen ikke kan
overholde fristen pé de seks maneder, skal
du have besked.

Hvor meget kan man fa i
seniorpension?

Seniorpension svarer til satserne for for-
tidspension. I 2020 er satserne:

o Enlige: 19.092 kr.

o Gifte og samlevende: 16.229 kr.



Indkaldelse til

KIODESD

GENERALFORSAMLING e UDDELING AF FORSKNINGSMIDLER

2.-3. maj pa Hotel Svendborg

Forelpbigt program
Lgrdag den 2. maj

Kl. 10.00 Ankomst med kaffe/te

KL 10.30 Uddeling af midler fra
Nyreforeningens Forskningsfond
Uddeling af Arets solfanger
Uddeling af Nyrepris

Kl 12.30 Frokost

KL 13.30 Generalforsamling

KL 19.00 Middag/musik ved Musikpaletten

Sgndag den 3. maj
KL 09.00 Hovedbestyrelsesmode

Forelpbig dagsorden for generalforsamlingen 2020

Valg af dirigent, referent og 2 stemmeteallere
Formandens beretning

Revideret regnskab til godkendelse
Fastsaettelse af kontingent for neeste kalenderar
Foreningens fremtidige virke

Indkomne forslag

Valg af landsformand

Valg af 2. nastformand

Eventuelt

02NN e »Dh =

Lees arsberetningen samt
yderligere oplysninger om
arets landsmeode pa
nyre.dk/landsmoede2020.
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Den endelige dagsorden bliver sendt ud til alle deltagere efter
tilmeldingsfristens udleb.

Forslag, der gnskes behandlet pa den ordinaere generalfor-
samling, herunder valg af landsformand, skal fremsettes
skriftligt, og vaere sekretariatet i heende senest 3 uger for ge-
neralforsamling (11. april 2020).

Praktiske oplysninger

Modested: Svendborg Hotel,
Centrumpladsen 1, 5700 Svendborg

Man kan tilvaelge fglgende:

Frokost 200 kr.
Middag 400 kr.
Overnatning dobbeltvearelse 800 kr.
Overnatning enkeltvarelse 1000 kr.

Overnatning er med morgenmad og to go sandwich

Tilmelding
Tilmeld dig senest 3. april pa mail@nyre.dk eller 43 52 42 52.

Serlige hensyn

Huvis der skal tages seerligt hensyn, f.eks. i forhold til dialyse,
gangbesver, dieet eller lign, sa husk at opplyse det ved til-
melding.

Afbud

Hvis du pa grund af sygdom eller lign. bliver forhindret i at
deltage i landsmedet, bedes du give besked til sekretariatet pa
43 52 42 52 hurtigst muligt. Melder du afbud senere end 11.
april, far du ikke din betaling refunderet.



Nyreforeningens kursustilbud 2020

Familiekurser

Nyreforeningen atholder i ar to familiekurser: et for familier, hvor en af foraeldrene
er nyresyg og et for familier med nyresyge born. Kurserne atholdes samme tid og
sted, og de sportslige og sociale aktiviteter foregar sammen.

Nar mor eller far er nyresyg

Hvornar: Torsdag den 21. maj kl. 12
til sondag den 24. maj kl. 13 (Kristi
Himmelfartsferien).

Sted: Landal Sehejlandet, Lille
Amerika 10, 8883 Gjern (Landal.dk).

Formalet med kurset er at give familier,
hvor mor eller far er nyresyg eller har en
urinvejssygdom, indsigt i og viden om
hvordan man som foraldre bedst muligt
informerer sine bern om sygdommen.
Hvilke folelser og reaktioner opstar der
ofte hos bern og voksne? Hvordan tack-
ler bern og unge forzldres sygdom?

Pris: Kursusgebyr: Prisen er 600 kr. for
voksne og halv pris for bern og unge
under 18 &r. 0-3 arige er gratis. Det er et
krav for at kunne deltage i kurset, at alle i
familien er medlem af Nyreforeningen.

Tilmeldingsfrist: 1. april pa telefon 50
93 59 50 eller pa mail@nyre.dk.

Nar du har et nyresygt barn

Hvornar: Torsdag den 21. maj kl. 12
til sendag den 24. maj kl. 13 (Kristi
Himmelfartsferien).

Sted: Landal Sehejlandet, Lille
Amerika 10, 8883 Gjern (Landal.dk).

Kurset henvender sig til nyresyge bern,
deres foraldre og raske sgskende.

Péd kurset far man mulighed for at vere
sammen med ligestillede, udveksle erfa-
ringer og fa faglige informationer fra en
psykolog, leeger, socialradgiver og andre
fagpersoner, der har stor erfaring med
nyresyge born og deres familier.

Pris: Kursusgebyr: Prisen er 600 kr. for
voksne og halv pris for bern over 12 ar.
Born under 3 ar er gratis. Foreldrene
skal veere medlem af Nyreforeningen.
Kursusgebyret kan sgges deekket i din
bopzelskommune, som en merudgift i
henhold til Servicelovens § 41.

Tilmeldingsfrist: 1. april pa telefon 50
93 59 50 eller pa mail@nyre.dk.

Medlemskursus

Hvornar: 24.-25. oktober i Odense

Kurset har fokus pa kost, krop og velvere
og henvender sig til alle medlemmer af
Nyreforeningen.

Program er klar 15. marts og vil fremga af
hjemmeside, nyhedsbrev og Facebook.

Tilmeldingsfrist: 2. september.

Hvornar: 7. november i Fredericia

Temadagen, henvender sig til dig, der har
en nyresygdom, som er indgribende i din
hverdag, men som ikke medferer dialyse
eller transplantation.

Tilmeldingsfrist: 1. oktober.

Deltagerbetaling
o Temadage koster 150 kr. pr. person

o Weekendkurser i dobbeltvaerelse
koster 350 kr. pr. person

Weekendkurser i enkeltveerelser
koster 550 kr. pr. person

Familiekurserne har seerskilt pris
Ungdomskurserne er gratis

Det er en betingelse for at deltage
i temadag eller kurser, at man er
medlem af Nyreforeningen

Har du sp@rgsmal til kurser og temadage er du velkommen til
at kontakte Jan Jensen pa telefon 50 93 59 50 eller pa jj@nyre.dk

Tilmelding pa telefon 50 93 59 50 eller pa mail@nyre.dk. Tilmeldingerne er bindende og ved afbud
under en maned fra start af kursus eller temadag far man ikke tilbagebetalt deltagergebyret.

Der tages forbehold for endringer.




Det sker lokalt i

Nordjylland ... . .

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

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

26. april: Sendag den 26. april forseger vi os med en skovtur for
alle. Vi mgdes pa P-pladsen ved SenderCenteret i Skive, lige ved
de store treehaller, hvorefter vi gar i anlaegget og far et par hyg-
gelige timer. Medbring selv madpakkekurv inkl. drikkevarer.

14. juni: Sendag d. 14. juni gentager vi skovturen, denne gang
blot i Viborg. Vi medes pa P-pladsen pa Senzesvej ved det gule
klubhus, hvorefter vi gar over pa Senzes og fir et par hyggelige
timer. Medbring selv madpakkekurv inkl. drikkevarer.

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

11. marts: Samvaersgrupper, tx og pargrende modes.
30. maj: Nyrernes dag

Vestjylland. ... ... ...
Kredsformand: Karen Marie Riis, tlf. 21 62 08 91.
Mail: kmsriis@hotmail.com. www.nyre.dk/vestjylland

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

9. marts: Mode i Transplantationsgruppen kl. 16.30.
Magdet foregar i Sundhedshuset ved Kolding Akutsygehus.
Har du lyst til at veere en del af denne gruppe, som mades
to gange om aret, s ring pé tlf. 21 78 76 43 eller mail til
erbruun@gobel.dk. Kontaktperson er Rita Bruun.

24. marts: Mode i samveersgruppen for nyresyge, som ogsa har
diabetes. Modet foregar i Sundhedshuset ved Kolding Akutsy-
gehus fra 16.15 til 18.15. Har du lyst til at veere en del af denne
gruppe, som modes 2 gange om dret, s ring til Rita Bruun pa
tlf. 21 78 76 43.

19. maj: Mode i P-dialysegruppen med parerende kl. 16-18 i

Sundhedshuset ved Kolding Sygehus. Tilmelding til Vita Jensen
pa tlf. 21 75 50 34.
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24. maj: Brunch pa Hotel Koldingfjord k1. 11.

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

Mail: kentharristhomsen@outlook.dk.
www.nyre.dk/sydvestjylland

17. april: Bowlingaften pa Bowl'n Fun & The Grill,
Glarmestervej, Esbjerg.

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

5. maj: Temaaften om organdonation med bl.a. en
intensivsygeplejerske

30. maj: Nyreforeningen markerer Nyrernes Dag

6. juni: Bustur til historiske steder i Senderjylland med
temaet “Fra vi blev tyske statsborgere, til vi igen kom hjem
til Danmark”.

BV
Kredsformand: Lone Thomsen, tlf. 40 32 34 34.

Mail: Irt@mail. dk. www.nyre.dk/fyn

(Skriv “Nyreforeningen Kreds Fyn” i sogefeltet pa Facebook)

Vestsjelland ... . ..
Kredsformand: Vibekeea Jensen, tIf. 22 53 20 75.
Mail: vibekeea@stusgaard.dk. www.nyre.dk/vestsjaelland

Storstrémmen...........
Kredsformand: Carsten Andersen, tlf. 22 97 27 81

Mail: h.carsten.andersen@gmail.

www.nyre.dk/storstroemmen

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

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

8. februar: Generalforsamling, Frivilligcenteret,
Hillerod, k1 12-16.



LOKALT

Kom med pa ungeweekend!

Arets fgrste ungeweekend 2020 afholdes fra fre-
dag d. 3. april til sendag d. 5. april pa Haugstrup-
gard, Sgvang 28, 7200 Grindsted.

Arrangementet starter fredag eftermiddag med
ankomst og indkvartering fra kl. 16 til 17.30. Her-
efter spiser vi aftensmad kl. 18 efterfulgt af spil og
felleshygge.

Lgrdag har vi oplaeg af en nyrelsege om bivirknin-
gerne ved at veere nyresyg og en workshop med
Charlotte Willer Kristensen, 2. naestformand i Ny-

10. marts: Netvaerksmede for Yngre Nyresyge,
Frivilligcenteret, Hillered, kl. 19-21.

25. april: Kaffe og kage pa Skovcafeen, Nyruphus, kl. 14
(gatur k1. 13.30).

30. maj: Nyrernes Dag, Loppemarked, Brammers Gaard,
Helsingor.

7. juni: Netveerksmede for Yngre Nyresyge, Ninas Naturcafé,
Kirketelte, kI. 13.

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

Mail: Iv.flong@webspeed.dk.
www.nyre.dk/koebenhavns-omegn90

3. marts: Samvaersgruppen kl. 18.30, Kulturhuset, Poppel Alle
12, 2630 Tastrup.

7. april: Samveersgruppen kl. 18.30, Kulturhuset, Poppel Alle
12, 2630 Tastrup.

2. maj: Landsgeneralforsamling i Svendborg. Tag med og giv
din mening til kende. Der arrangeres bustur dertil.
Henvendelse til bestyrelsen.

reforeningen. Dagen slutter med aftensmad efter-
fulgt af karaoke og en tur i poolen.

Sendag spiser vi morgenmad, rydder op og slutter
af med en evaluering af weekenden.

Tilmelding kan forega pa mail til nfbu@outlook.dk
eller du kan ringe til Caroline pa tIf. 29 70 89 39 el-
ler Karsten pa tIf. 60 72 42 87 senest 20. marts. Det
er gratis at deltage, hvis du er medlem af Nyrefor-
eningen og mellem 18-30 ar. Det fulde program kan
lzeses pa nyre.dk/kurser.

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

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

Kgbenhavn/Frederiksberg ...
Under konstituering. Mail: kbh.frb.nyre@gmail.com.
www.nyre.dk/koebenhavnfrederiksberg

Bornholm.............
Kredsformand: Steen Espensen, tlf. 30 11 14 70.

Mail: jegerdengladenisse@gmail.com.

www.nyre.dk/bornholm

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

UNge
Ungekoordinator: Sofie Melchior Carlson, tlf. 60 14 65 44.
Mail: sofiecarlson@hotmail.com. www.nyre.dk/ung

Du kan gé ind pé kredsenes lokalside pa nyre.dk og finde de
senest opdaterede oplysninger om aktiviteter og mulighed for
frivilligt rbejde og faellesskab.

Laes om alt, hvad der blev besluttet pa hovedbestyrelsesmgde pa nyre.dk/hovedbestyrelsen-arkiv
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Ved at se pa udvalgte forskningsartikler vil vi her forklare, hvorfor det er vigtigt
at vaeere opmaeerksom pa, hvordan vi treekker vaeske i haemodialyse, sa vi sikrer
et stabilt helbred og en god livskvalitet.

Baggrund

Der er to gode grunde til at kore lenge-
re og hyppigere heemodialyser. Vi skal af
med sd mange affaldsstoffer som muligt,
og vi skal serge for ikke at fa for store
udsving i vores veaskebalance, hvilket
belaster de indre organer, ikke mindst
hjertet.

Historiske landvindinger

I 1960 opfandt nefrologen Belding
Schribner den forste A/V shunt der
gjorde det muligt at kere hemodialy-
se pa folk med kronisk nyresvigt. For
det kunne man kun give dialyse til dem
der havde akut nyresvigt, idet man mat-
te blotleegge en vene og en arterie for at
komme til blodbanen. De arer var bag-
efter odelagt og kunne ikke bruges igen.
Og da der kun var ganske fa arterier at
bruge, var det begraenset hvor mange
gange man kunne dialysere folk.

I marts 1960 kom den forste kroniske
patient, Clyde Shields, i dialyse. Forst
behandlede man folk hver 5. til 7. dag,
nér de fik alvorlige symptomer pé ure-
mi. Hurtigt gik man over til to gange om
ugen, og derefter tre gange om ugen af
6-8 timer. Clyde levede i dialysebehand-
ling i 11 ar og var med til alle disse skift i
behandlingen.
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I slutningen af 1960’erne blev dialyse
udbredt til hele verden. De tre gange om
ugen blev standardbehandling i hele ver-
den, uden at man rigtig undersogte, om
der maske var bedre mader at gore det
pa. Samtidig fandt man pa formlen Kt/V
til at male effekten af dialysebehandling.
Kt/V er siden blevet kritiseret for at veere
et dédrligt mal for hvor godt blodet bliver
renset, ja faktisk s& darligt at nefrologer-
ne, Gotch og Sargent som fandt formlen i
1985, sagde at deres egen formel ikke var
videnskabeligt velbegrundet.

En af de mange grunde til at kritisere
Kt/V er at den méler urea (urinstof) kon-
centrationen i blodet. Men urea er et let
molekyle som hurtigt bliver skyllet ud i
dialysen i modsetning til f.eks. fosfat,
som i starten bliver skyllet hurtigt ud og
siden mere og mere langsomt, hvilket be-
tyder, at det kraever enten hyppige korte

behandlinger, som f.eks. i P-dialyse, el-
ler meget lange behandlinger, sadan som
man gor med natheemodialyse.

Hvad vi ved i dag om veesketrak

og affaldsstoffer

Desveerre er standardbehandlingen for
hamodialyse i Danmark og de fleste
steder i verden tre gange om ugen i et
dialysecenter. Ogsa selvom vi nu ved, at
det er ualmindelig hardt for hjertet med
den behandling. T 1999 udgav Anthony
Bleyer og hans kolleger en artikel, hvor
de sammenlignede dedsérsagen for alle
hamodialysepatienter og P-dialysepa-
tienter, der dode mellem 1977 og 1997.
Her fandt man en tydelig overdedelighed
om mandagen for dem der korte haemo-
dialyse mandag-onsdag-fredag og om
tirsdagen for dem der korte tirsdag-tors-
dag-lerdag. Modsat var der ikke nogen
forskel hos dem der korte P-dialyse.

FORMAND FOR NYREFORENINGENS PATIENTUDVALG,
HENNING SONDERGAARD ER PATIENTREDAKT@R FOR
DET VIDESKABLIGE MAGASIN, JOUNAL OF RENAL CARE

(JORC) OG BRINGER UNDER "FORSKNING FORKLARET"
ENTEN SIN ANMELDELSE ELLER SKRIVER OM ANDEN
INTERNATIONAL FORSKNING.




Langt den hyppigste dedsarsag var hjer-
teproblemer, isar hjertestop. Bleylers
resultater er siden blevet gentaget i flere
undersogelser, og pausen pa to dage i
weekenden er nu kendt blandt nefrologer
som draberkloften (engelsk: the Kkiller
gap) Sai20 ar har vi vidst at standardbe-
handlingen indenfor heemodialyse gor at
folk statistisk set der tidligere end ned-
vendigt.

I de samme 20 ar har vi ogsa fundet nog-
le af arsagerne til at det sker. 12008 korte

Chris McIntyre hemodialysepatienter
ind i en PET skanner mens de dialyse-
rede, og han kunne konstatere, at de
fik bitte sma hjerteanfald - en mindre
version af det der sker, nar man far en
blodprop i hjertet — hver gang de korte
dialyse. I 2011 fandt Jenny Flythe ud af,
at for hurtigt veesketraek var én af arsa-
gerne til dedsfald blandt heemodialyse-
patienter. Og siden har McIntyre fundet
en sammenhang mellem hjerteproble-
merne og hurtigt veesketraek, ligesom
han har fundet ud af, at de store udsving

i kropsveeske langsomt gdelaegger andre
organer, herunder ikke mindst leveren,
mave-tarmsystemet og hjernen.

Derfor gir Nyreforeningen ind for, at
nyrepatienter far tilbudt en fleksibel hee-
modialysebehandling. Dem der er dialy-
sekraevende bor gives adgang til behand-
ling minimum fire gange om ugen, s de
kan passe pa deres hjerte.

Kronisk og lzengerevarende
syge bgrn — Pa hospital og
hjemme i familien

Skrevet af Sine Lyons
Forlag: Saxo Publish

Bogen henvender sig primzert til forzeldre, som har et
barn (0-11 ar) med en kronisk eller lzengerevarende
sygdom. Kronisk eller l&engerevarende syge bgrn kan
med voksnes hjelp blive kompetente medspillere al-
lerede fra en tidlig alder. Det kan ggre dem til gladere
og steerkere patienter — og kommer herved samtidig
deres langsigtede helbred til gode.

Bogen viser, hvordan du kan lzre dit barn, at mestre
bade sygdom og behandling, saledes, at det kan blive
ekspert pa egen krop og egen sygdom.

Mange bgrn som ofte far hjemmebehandling eller er i
kontakt med et hospital har risiko for at udvikle belast-
ningsreaktioner eller blive traumatiseret. Det kan ogsa
ske for dem, der er teet pad det syge barn. Derfor har
bogen ogsa fokus pa beskyttende faktorer — ikke kun
for det syge barn, men for hele familien. Bogen er ba-
seret pa forskning, men inddrager hele vejen igennem
personlige fortzellinger og eksempler og er derfor let
at omsaette i praksis.

Forfatteren er mor til en dreng med blgdersygdom og
er cand.mag. familierddgiver og spaedbarnsterapeut.

Relabee

Relabee

Relabee er en gratis, praktisk app, som hjalper dig med
at hjelpe - sa det bliver lidt nemmere at vaere pargren-
de. Med appen kan du fa overblik over forleb, konsulta-
tioner, opgaver og kontakten med andre paregrende, sa
du ikke er helt sa alene i forlebet. Du kan selvfolgelig
ogsa bruge Relabee, hvis det er dig, der er ramt af syg-
dom.

“Hvem henter Lise pa sygehuset?”

Der er mange informationer at holde styr pa under et
sygdomsforleb. Derfor er det vigtigt at gemme al viden
vedrorende sygdommen et sted.

Det fungerer pé den made, at du opretter et forleb og
inviterer de personer, som skal involveres, med i forlg-
bet. Herefter kan du koordinere alle aftaler, opgaver og
samle viden i appen.

Hvem henter Lise pa sygehuset pa torsdag? Hvornar er
naste kontrol? Hvad sagde leegen om brug af panodi-
ler eller anden smertestillende ved sidste konsultation?
Det er eksempler pa den planlegning, der bliver nem-
mere med Relabee ved handen.

Relabee samler de mest relevante tilbud til dig og kan
downloades gratis i bade Apples App Store og Google
Play Store. Nyreforeningen samarbejder med Relabee.
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Lej et feriehus gennem Nyreforeningen

Nyreforeningen rader over to skgnne feriehuse, beliggende i henholdsvis Nord- og
Midtjylland, som du kan leje, hvis du er medlem af Nyreforeningen.

Vores to feriehuse er szrligt velegnet til dig som er nyresyg, eftersom der er gode
dialysemuligheder tilknyttet. Derudover byder husene pa moderne faciliteter
og der er mulighed for fantastiske natur- og kulturoplevelser lige udenfor dgren.

Feriehuset ved Skallerup Klit i Nordjylland

Vores feriehus ved Skallerup Klit ligger kun ca. 600 m fra havet

og 2 km fra dialysen i Skallerup Seaside Resort, som drives af

Nyreforeningen. Dialysebehandlingen er gratis for dig, da be-

handlingen betales af din region. Huset indeholder moderne

faciliteter som f.eks. vaskemaskine og opvaskemaskine. Der er

i alt seks sovepladser i sommerhuset.

o Feriehuset er handicapvenligt.

o Husdyr er ikke tilladt, dog med undtagelse af
forer-/handicaphund.

o Rygning i huset er ikke tilladt.

o Adresse: Klitmarken 5, Norlev, 9800 Hjorring.

Feriehuset i Grgnbaek i Midtjylland

I Gronbzk har vi indrettet en hyggelig feriebolig i det gamle

Gronbzk Hospital. Der er opstillet et dialyseapparat af meerket

Gambro AK 100 i huset. Dialyserne udferes med hjelp fra sy-

geplejersker fra dialyseafdelingen pa Viborg Sygehus. Dialyse-

behandlingen er gratis for dig, da behandlingen betales af din

region. Huset har otte sovepladser og er indrettet i moderne

stil med kekkenalrum og spiseplads til 12 personer.

o Husdyr er ikke tilladt, dog med undtagelse af
forer-/handicaphund.

» Rygning i huset er ikke tilladt.

 Adresse: Erik Glippingvej 1, 8643 Ans.

Ga ind pa nyre.dk/ferie og se hvordan ferichusene der ser ud indvendigt. Her finder du ogsa link til ansegning om ophold i
feriehusene. Du kan ogsa henvende dig til Birthe Nielsen, tlf. 50 93 59 41 eller dialyse@nyre.dk.

Vil du med pa ferietur i det nordjyske?

Nyreforeningen er i gang med plan-
legning af en ferietur til Skallerup
fra den 16.-20. september. Turen gar
til Skallerup Klit, hvor vi skal bo pa
Klitgaarden (klitgaarden-skallerup.
com).

seklinik.
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Der er mulighed for at fa dialysebe-
handling pa Nyreforeningens dialy-

Program med oplysninger om pris,
tilmelding m.v. kommer medio marts
pa hjemmesiden, nyhedsbrev, Face-
book og i neste nummer af Nyrenyt.



Nyreforeningens Nyrelinje
P4 nyrelinjen er der personer, som
har en nyresygdom, parerende og
donorer i alle aldre. De frivillige pa
Nyrelinjen har tid til at lytte til dig,
og de deler ogsé gerne ud af egne er-
faringer.

Du kan ringe direkte til de vidende
frivillige pa Nyrelinjen. Lees mere om
de frivillige pa nyre.dk/nyrelinjen.

Kunne du have lyst til at gere en
forskel for andre og har tid og over-
skud til at vaere pa Nyrelinjen, sa ring
til sekretariatet, tlf.: 43 52 42 52 for at
here neermere.

| dialyse eller transplanteret

Britt Carlsen

Diabetes, nedsat syn, heemodialyse
TIf. 22 15 83 36

Treaeftes bedst man-tirs fra kl. 16-18

Jorgen Hansen
Stor erfaring med at rejse med p-dialyse
TIf. 42 64 63 53

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

Anne Mette Daa Natorp

Har ukendt, arvelig nyresygdom
TIf. 51 94 97 37

Treeffes bedst tirs-tors fra kl. 16-18

Gunner Nielsen
Nyresyg og transplanteret
TIf. 98 38 33 72

Rasmus Jensen

P-dialyse, heemodialyse og transplantation
TI1f. 21 93 87 50

Mail: ler.jensen@gmail.com

Ung med nyresygdom

Susanne Larsen
Blev nyresyg som ung
TIf. 28 72 71 97

Steffie Jorgensen
Har veeret nyresyg siden barndommen
Mail: stefliebj@gmail.com

Lever med cystenyrer

Jan Thogersen
Har cystenyrer og er transplanteret
TIf. 61 46 64 27

Preben Glue

Cystenyrer

TIf. 25 63 88 07

Treeffes bedst om eftermiddagen.

Lever med cystenyrer

Allan Nielsen
Nyrestenspatient
TIf. 22 61 92 42

Pargrende

Karen Marie Riis
Pargrende

TIf. 21 62 08 91

Mail: kmsriis@hotmail.com

Berit Roed

Péarerende

TIf. 20 47 82 95

Mail: beritroedl@gmail.com

Donor

Anne-Dorthe Frahm

Donor og péarerende

TIf. 41 11 81 74

Traeffes hverdage efter kl. 18 samt lor-son

Daniella Emilie Siintra
Donor

TIf. 50 52 48 49

Treftes bedst pa hverdage

Foto: Handicaporganisationernes Hus, Danske Handicaporganisationer

Udvalgsformand

Formand for Forretningsudvalget

Landsformand

Jan Rishave

TIf. 28 90 93 14

Mail: jan.rishave@gmail.com

Ansvarhavende redaktgr

Nastformand

Malene Madsen

TIf. 40 33 65 70

Mail: malenejm@gmail.com

Formand for Patientudvalget

Henning Sendergaard
Mail: hs@nyre.dk

Formand for Pargrendeudvalget
Karen Marie Riis

TIf. 21 62 08 91
Mail: kmsriis@hotmail.com

Formand for Donorudvalget

Lilly Mogensen
Mail: lillym@stofanet.dk

Nyreforeningens feriekoordinator

Jette Thaarup

TIf. 22 81 46 78

Mail: jettethaarup@hotmail.com
Treeffes man-tors kl. 15-19

. 2630
reeffetiq. tirsdag-torsd

Tif 435, , gkl 10-15

. 252
. ail: mail@n}’l’e.dk :
‘. WWW-Hyre.d k .
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Vil du ogsa nyde dejlige Fang?

Tag til skgnne Fang for at nyde dejlig natur og strand
samtidig med at du kan komme i dialyse.

Fang Dialyseklinik er beliggende i det moderne og velfungerende
Sundhedshus pa Vestervej 1 i Nordby pa Fang. Her er behandlinger
og sundhedsydelser samlet pa ét sted. | klinikken er der indrettet
to dialysepladser med maskiner, stole og borde, TV m.v.

Dialysen drives af koordinerende sygeplejerske Per Eggert Larsen,
og det laegefaglige ansvar ligger hos overlaege Kjeld Erik Otte fra Kolding Sy-
gehus. Der er fokus pa at indrette dialysen efter aktuelle behov til f.eks.
dialysedage/tider savel som tilpasning af selve behandlingen og plejen.
Gaester til dialyseklinikken kommer ind ad hovedindgangen pa venstre
side af huset og der er nem adgang via fa trappetrin eller elevator.

Dialysebehandlingen er gratis for dig, da behandlingen betales af din region.

Du kan booke feriedialyse pa Fang hele aret rundt
ved at skrive til fanoe@nyre.dk




