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LEDEREN

Er der reelt plads til patientinddragelse
i en tid med fokus pa besparelser?

AF MALENE DEELE

Min hverdag er fyldt med meder - med
politikere, leeger, sundhedsfaglige eksper-
ter, patienter — ja, mgder med alle muli-
ge mennesker. Og alle steder er fokus det
samme: gget patientinddragelse og mere
borgerinddragelse. Det paradoksale er, at
samtidig med politikernes flotte taler om
fokus pd borgere og patienter, sa er der
ogede udgifter og mangel pa ressourcer pa
mange hospitaler, hvilket betyder, at rigtig
mange beslutninger bliver taget uden, at
patienterne bliver spurgt eller far mulig-
hed for at give deres bud p4, hvilke konse-
kvenser besparelserne vil fa.

Rammers betydning for
patientinddragelse

Sidste ar holdt jeg et opleg pa dietister-
nes arsmode, og her foreslog jeg, at nogle
samtaler med patienter maske ville fi stor-
re succes uden for hospitalets rammer. En
opfordring som i den sammenheng slet
ikke var mulig, da de uniformer, dizetister-
ne barer, mange steder ikke ma forlade
hospitalets omrade.

I et andet mode faldt snakken pa, hvor-
dan det er almindeligt, at sygeplejersker
i Australien selv vasker deres uniformer
hjemme privat, mens vi i Danmark slet ikke
kan forestille os den lesning. I mellemtiden
er det p4 mindst to hospitaler blevet beslut-
tet, at det derimod er helt i orden, at patien-
terne — gamle som unge, svage som friske
— selv tager deres egne taepper eller dyner
med i heemodialyse - og selv vasker dem
hjemme privat. Den beslutning er pa ingen
made i orden, og ikke i trdd med Nyrefor-
eningens holdning. Det er et godt eksempel
pé, at patienterne ikke bliver involveret i
tide, inden beslutninger treeffes.

1 LANDSFORMAND FOR NYREFORENINGEN
. OG ANSVARSHAVENDE REDAKT@R PA NYRENYT

Struktureret og kontinuerlig
patientinddragelse, tak!

Sa ien tid med besparelser, er der si plads
til reel patientinddragelse? Er det bare tom
snak, eller bliver patienter og pérerende
inddraget, nar det virkelig betyder noget?
Jeg kan blot konstatere, at mange af de
nedskeeringer, der sker, og er sket, gar ud
over de allersvageste og dem, der er i storst
risiko for alvorlige folger af nedskeeringer-
ne. Hvis vi skal bruge patientinddragelse
konstruktivt, sa skal vi gore det strukture-
ret, kontinuerligt og ikke mindst, nar det
handler om svere valg, sisom nedskerin-
ger eller omprioriteringer. Og i serdeles-
hed, nar det handler om vores allermest
udsatte medpatienter.

Foto: Nadia Rosendal

I dette Nyrenyt setter vi bla. fokus pa en
raekke af de virkelig veerdifulde gevinster,
der er i behandlingen, nar patienter og pa-
rorende inddrages. Jeg hdber, at vi pa trods
af fokus pé besparelser og optimeringer al-
drig taber den gode dialog om patientind-
dragelsens vigtighed og gevinster.

God leeselyst!

Wt iile

Malene Deele, landsformand
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pa forebyggelse til
Nyrernes Dag

Nyrernes Dag finder i ar sted lordag d. 25. maj 2024.
Dagen markeres pa forskellig vis rundt omkring i landet,
og idr er temaet: Forebyggelse.

Fokus

Op til og pa Nyrernes Dag spreder vi budskabet om, hvor vigtigt

det er at passe pa sine nyrers sundhed og giver gode rad til,
hvordan man kan gere det. Det gor vi pa foreningens digitale
medier og ved kredsenes lokale aktiviteter. Vi offentligger
lgbende information om begivenhederne pa Nyrernes Dag,
sa folg med pé nyre.dk og pa Nyreforeningens Facebookside.

9
Dialyse i
sommerferien

Mange er i gang med at planlseegge sommerferie,
og har brug for et overblik over, hvor de kan
komme i dialyse i ferien.

Pa vores hjemmeside har vi lavet en oversigt,
hvor du kan se, hvilke hospitalsafdelinger der
har faste feriedialysepladser og hvilke, der kan

laves aftaler med, hvis de har ledige pladser samt
Nyreforeningens egne dialyseklinikker.
Se oversigten pa nyre.dk/feriedialyse.

Nyreforeningen
modtager donation
fra Logen Mowna

Nyreforeningen modtager en donation pa 25.000 kr. fra
Logen Mona, i anledning af logens 90-ars fodselsdag.
Logen Mona er en underloge til Den Forenede Gamle

Druideorden, som blev stiftet i London d. 28. november

1781, med det formal at hjzlpe enker og faderlgse born.

Nyreforeningens landsformand Malene Deele modtager
donationen ved logens fodselsdagsarrangement d. 5.
marts 2024. Tusind tak til Logen Mona for at bidrage til
arbejdet med at skabe bedre forhold for personer med
nyre- og urinvejssygdomme og deres parerende.

PhD om 'Ny
Nordisk Nyrevenlig
Hverdagsmad'

Klinisk dieetist Nikita Misella Hansen forsvarede d. 30. november
sit PhD-projekt om effekterne af 'Ny Nordisk Nyrevenlig
Hverdagsmad' til personer med moderat, kronisk nyresygdom.

Konklusionen er klar: Den rette erneering virker sundhedsfrem-
mende! Efter seks méneder, hvor deltagerne fik tilsendt maltidskas-
ser, kunne Nikita og hendes kolleger dokumentere fald i systolisk
blodtryk, reduktion af fosfat, protein, karbamid og salt i urinen,
bedre syre-/basebalance og veegtreducering pa i gennemsnit knap
to kilo. Nogle forsggsdeltagere havde desuden behov for mindre
blodtryksmedicin og flere havde en oplevelse af bedre livskvalitet.

Til gengeeld viste det sig, at det er
sveert at overholde principperne for Ny
Nordisk Nyrevenlig Hverdagsmad', nar
deltagerne ikke laengere folges teet af
forskerne, og udfordringen er derfor at
finde ud af, hvordan man kan hjelpe
med en permanent kosteendring.
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Aktivt fravalg til organdonation et skridt naermere

Ved indgangen til 2024 stod 442 danskere pa venteliste til et nyt
organ. Heraf ventede langt hovedparten, nemlig 373 personer, pa
en ny nyre. Selvom leger og sygeplejersker dagligt keemper for
at redde liv og nedbringe antallet af personer, der venter pa et
nyt organ, sa viser statistikken desvaerre ogsa, at ventelisterne i de
senere ar har ligget konstant pa mere end 400 personer. Ligesom
statistikken viser, at alene i 2023 var der 21 nyresyge, som dede
mens de stod pa ventelisten.

"I Nyreforeningen har vi med glade noteret os, at lederne af de
tre regeringspartier vil fremszette et beslutningsforslag i Folketin-
get, som betyder at vi @ndrer vores organdonationsmodel fra den
nuveerende aktive tilvalgsmodel til en aktiv fravalgsmodel,” siger
direkter i Nyreforeningen Michael Buksti.

De tre regeringsledere laegger i deres beslutningsforslag op til, at
Danmark fremadrettet har en model for organdonation, som be-

Kender du Arets Solfanger?

Arets Solfanger er en pris, Nyreforeningen uddeler hvert

ar til fx en patient eller pargrende, som i det forgangne ar

i seerlig grad har spredt sol og varme, glaede og livskvalitet
blandt mennesker med en nyre- eller urinvejssygdom og
deres pargrende. En ildsjal, der har gjort dét ekstra for at
hjelpe dem til bedre forhold. En som teenker ud af boksen,
har fremmet nyresagen, er blevet bemaerket i offentligheden
eller har motiveret til sammenhold. Prisen gives séledes for
det medmenneskelige. Laes mere om prisen her:
nyre.dk/indstil-en-person-til-aarets-solfanger.

Kender du en, der har gjort det exceptionelt goolt?

Hvis du vil indstille en person til Arets Solfanger eller en person/sundhedsakter til Nyreprisen, sa send en motiveret
begrundelse for din indstilling til mail@nyre.dk senest d. 12. marts 2024. Nyreforeningens Forretningsudvalg udpeger
herefter modtageren af prisen, som uddeles pa Arsmedet lordag d. 20. april 2024 i Middelfart.

tyder, at alle myndige personer i udgangspunktet er organdono-
rer, medmindre man selv aktivt velger det fra.

"Jeg er glad for, at lederne af regeringspartierne har lyttet til bade
de mange patientforeninger som keemper for en ny model for or-
gandonation, men ogsa til befolkningen. I Nyreforeningen har vi
en forventning om, at en ny model for organdonation, kombi-
neret med kommunikation om vigtigheden af at tage stilling til
organdonation, og ikke mindst involvering af danskerne, vil gore
en markant forskel, s& ventelisterne bliver nedbragt."

Alle undersogelser viser, at mellem 70 og 85 procent af danskerne
er positive eller meget positive overfor organdonation. Regerin-
gen forventer at fremseette sit beslutningsforslag for sommerferi-
en, og hvis det bliver vedtaget, vil et egentligt lovforslag om aktivt
fravalg blive fremsat i neeste folketingssamling.

Kender du en, der fortjener Nyreprisen?
Nyreforeningen uddeler én gang arligt Nyreprisen til en
professionel sundhedsakter, der i det forgangne ar har gjort
noget ekstraordineert for nyresyge og deres pargrende.
Modtageren kan fx veere en sygeplejerske, en leege, en
hospitalsafdeling eller andre sundhedsfaglige, som har gjort
noget seerligt for at skabe forbedringer, livskvalitet og gleede
for nyresyge og deres pargrende. Lees mere om Nyreprisen
her: nyre.dk/indstil-en-person-til-nyreprisen.
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Mad som er let at lave
efter dialyse

g

Pa dage med dialyse kan det veere en udfordring at finde overskud til madlavning og fa
spist. Kroppen har imidlertid brug for kalorier og gode proteiner, der modvirker tab af
muskelmasse, nar du er i dialyse. Her far du gode rad til, hvordan du kan fa dit naeringsbehov
daekket og opskrifter pa nem mad, du kan lave, nar du kommer hjem fra dialyse.

AA

GRUNDE TIL AT DU
MISTER MUSKELMAS-
SE | DIALYSE:

Dine muskler er lavet af
protein, og under dialysen sker
der et tab af protein pa ca. 10
g fra blodbanen. Du skal altsa
spise mere protein for at undga
tab af muskelmasse, nar du er

i dialyse.

Affaldsstofferne, som dialysen
renser blodet for, ophobes
mellem dine dialyser, hvilket
kan fgre til kvalme/madlede,
treethed og nedsat appetit. Det
kan fgre til, at du spiser for lidt
og risikerer at tabe dig i veegt —
herunder ogsa muskelmasse.

Efter dialysebehandling oplever
mange en gget traethed,
nedsat evne til at huske samt
koncentrationsbesveer. Det kan
betyde, at du ikke har overskud
til at lave mad, nar du kommer
hjem fra dialysebehandling.

MIA VESTERGAARD, KLINISK DIATIST, HOLBAK SYGEHUS OG
CAMILLA BENDIX PETERSEN, KLINISK DIZTIST OG CAND.SCIENT.SAN, REGIONSHOSPITALET GBDSTRUP

FOTOS AF OPSKRIFTER ER TAGET AF NYREFORENINGEN

Nyrernes vigtigste opgave er at filtrere
blodet og fjerne affaldsstoffer, giftstoffer
og overskydende veske fra kroppen. Nar
nyrefunktionen falder, far nyrerne sverere
ved det og til sidst vil nyrefunktionen
veere sa lav, at der bliver behov for
dialysebehandling. Det er nu dialysen, der
varetager opgaven med at filtrere blodet
og flerne affaldsstoffer, giftstoffer og
overskydende veeske fra kroppen.

Om du er startet i dialyse eller ej, kan du
opleve symptomer som treethed og/eller
nedsat appetit. Er du startet i dialyse, er
det ikke sikkert, treetheden forsvinder, og
iseer ikke p& dage med dialyse. Treetheden
kan fore til en passiv livsstil, hvor du ikke
far bevaeget dig nok.

Forlidtbeveagelse sveekker dine muskler,
og du risikerer at tabe muskelmasse.
Nér du taber muskelmasse, falder dit
funktionsniveau, og du kan ikke de
ting, som du forhen har kunnet. Du
er ligeledes i oget risiko for at miste
balancen og falde.

Nar du er i dialyse, er det derfor vigtigt,
at du far kalorier og proteiner nok for at
undgé tab af muskelmasse.

Folgende opskrifter er nemme og hurtige
at lave efter en dialysebehandling og er
til dig, der har nedsat appetit og/eller er
smatspisende. Hvis du har god appetit
og ikke er smatspisende, kan du se hvilke
andringer, du skal lave, under hver opskrift.

KILDER TIL PROTEIN,
NAR DU ER | DIALYSE,
KAN VARE:

Kgd og fjerkrae

Kgdpalaeg (uden tilsat fosfat)
Fisk og fiskepalaeg

/g* og eggehvider

Ost* og malkeprodukter*
Baelgfrugter

*Har et hgjt indhold af fosfat
sammenlignet med de andre
naevnte proteinkilder.

Opskrifterne har et hejere indhold af
kalorier og proteiner samt lavere indhold
af fosfat og kalium. Har du forhgjet kalium
og fosfat i blodet, bor du dog altid tale
med en klinisk dizetist pa dit dialyseafsnit.
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HAVREGR@D

1 pers.

INGoREDIENSER (HVIS DU ER

SMATSPISENDE)

e 35 g havregryn

e 1dlvand

e 1dl sgdmeelk eller sojadrik

e Evt. krydderier som vaniljesukker
og/eller kanel

e 1 tsk. rapsolie/solsikkeolie eller
1,5 tsk. peanutbutter

e % dl past. eggehvider (50 g)

¢ Til topping: Smer og sukker/
kanelsukker

SADAN G@R DU:

1. Kog havregryn, ssdmaelk og vand
(og evt. krydderier).

2. Nér groden har den rette konsistens,
tilseettes 1 tsk. olie eller 1,5 tsk.
peanutbutter. Juster evt. konsistensen
med lidt ekstra spdmeelk eller vand.

3. Tag greden af blusset og tilseet
aeggehvider og ror godt rundt.

4. Top greden med en stor smerklat
og sukker/kanelsukker.

HVIS DU IKKE ER SMATSPISENDE

Brug 45 g havregryn, udskift sedmeelk/
soyadrik med vand og tilset 1 dl past.
aeggehvider (100 g) i stedet for % dl

(50 g). Undlad rapsolien. Som topping

anbefales %-1 revet xble, evt. vendt med

lidt kanelsukker.

OMELET

1 pers.

INGoREDIENSER (HVIS DU ER

SMATSPISENDE)

e 1laxg

o % dl past. aggehvider (50 g)

2 spsk. piskeflgde 38 %

1 tsk. sojasovs

Peber og evt. andre krydderier

25 g palaeg eller rest fra aftensmaden

(kylling/ked/fisk)

o Evt. lidt asparges/eerter fra dase eller
frisk peberfrugt/lpg

¢ Olie/smgr/flydende margarine til
stegning

e 1 skive brgd

o 1 spsk. pesto eller smgr

SADAN G@R DU:

1. Pisk g, ggehvider, piskeflade,
sojasovs, peber og andre krydderier i
en skal.

2. Pélaeg eller rest fra aftensmaden
skaeres i mindre stykker og vendes i
aggemassen, tilseet evt. gronsager.

3. AEggemassen steges i olie, smer eller
flydende margarine ved middelvarme,
indtil den er fast ovenpa.

4. Rist brgdet og smer det med pesto/
smer.

HVIS DU IKKE ER SMATSPISENDE

Udskift piskeflade med meelk/plantedrik.
Bred udskiftes med rugbred. Kan
serveres med friske/kogte gronsager til.

FIND FLERE OPSKRIFTER PA NYREMAD.DK

LUN PASTASALAT

2 pers.

INGBEDIENSER (HVIS DU ER

SMATSPISENDE)

* 90 g ukogt pasta (almindelig eller

fuldkorn)

%-1 dl kogevand fra pasta

100 g flpdeost naturel eller pikant

Peber og evt. andre krydderier

100 g varmrgget/rgget laks eller

kyllingetern/skinketern (gerne

feerdigkgbt fra supermarkedet)

e 25 g finthakket rgdlgg

e 50-100 g finthakket majs pa dase
og peberfrugt

SADAN G@R DU:

1. Kog pastaen efter anvisning pa pakken
og held vandet fra (gem Y-1 dl af
kogevandet).

2. Kom den kogte pasta tilbage i gryden
og tilseet flodeost, lidt af kogevandet,
peber og evt. andre krydderier. Ror i
gryden til flodeosten er jaevnt fordelt i
pastaen.

3. Reget/varmrgget laks eller kyllinge-
eller skinketern deles i mindre stykker
og loget hakkes fint.

4. Vend laks eller kyllinge-/skinketern
med log og de andre grontsager i
pastaen.

5. Del eventuelt portionen i to og gem
den ene portion i keleskabet til
frokost/madpakke dagen efter.

HVIS DU IKKE ER SMATSPISENDE
Udskift fladeosten med 75 g friskost med
en lavere fedtprocent (fx Philadelphia
Light). Tilseet gerne ekstra friske eller
kogte gronsager.
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Ernzeringsapp til patienter med
kronisk nyresygdom i Danmark

En forskergruppe fra Aarhus Universitetshospital er i faerd med at udvikle en ernaeringsapp
til patienter med kronisk nyresygdom i Danmark. Appen skal ggre det enklere at forsta
kostanbefalingerne og giver mulighed for individuelle tilpasninger. Prototypen pa appen
er netop blevet evalueret af patienter og sundhedsprofessionelle.

f.}
. AF LOUISE BIRK SUDER, PH.D.-STUDERENDE
1 VED AARHUS UNIVERSITET/STENO DIABETES CENTER AARHUS

Kosten er en vigtig del af behandlingen
hos patienter med kronisk nyresygdom,
men kostanbefalingerne, som patienten
i dag har adgang til, er komplicerede at
forstd, og der er forskelligartede anbe-
falinger. Nogle anbefalinger er endda
direkte modsatrettede alt efter, hvorvidt
patienten er opstartet i dialyse eller ej og
patientens biokemi. Det er derfor afge-
rende, at information om kosten er mal-
rettet den enkelte patient.

Der er brug for leringsredskaber, der
giver patienten de kompetencer, der er
nedvendige for, at patienten selv kan na-
vigere i kosten i dagligdagen. Derfor har
en forskergruppe pa Afdeling for Nyre-
sygdomme pa Aarhus Universitetshospital
pébegyndt udvikling af en erneeringsapp
til individuel og malrettet vejledning af
patienter med kronisk nyresygdom. En
prototype er blevet kvalitativt evalueret
via en raekke individuelle interviews og

fokusgrupper, bestdende af patienter med
kronisk nyresygdom, og sundhedsprofes-
sionelle, der til dagligt arbejder med pa-
tienter med nyresygdom.

Personligt tilpasset vejledning

Den grundleggende tanke bag erneerings-
appen er, at patienten oprettes som indi-
viduel bruger med stadie af nyresygdom
samt hvorvidt vedkommende har forhgje-
de fosfat- og kaliumveerdier. Alt indholdet




i erneeringsappen vil derefter veere skreed-
dersyet til den enkelte patients behov og
restriktioner, for at undgd misforstaelser
og ungdvendig information. Prototypen
indeholdt blandt andet en kostdagbog, en
fodevareliste og opskrifter.

Kostdagbogen skulle gere det muligt at
indtaste ens daglige kostindtag og lobende
fa svar pa, om man er ved at have overskre-
det maksimale anbefalede daglige indtag
af fx kalium, fosfat og protein. Fodevareli-
sterne skulle indeholde lister med diverse
fodevarer, grupperet i farver efter kalium
og fosfat-indhold, atheengig af patientens
restriktioner. Opskriftsamlingen skulle
indeholde opskrifter skreeddersyet til den
pageldende patients energi- og protein-
behov samt restriktioner for kalium, fosfat
og natrium.

Vigtige input fra
interviewpersonerne

Der blev atholdt individuelle interviews
med syv patienter i stadie 4-5 af kronisk
nyresygdom, som ikke var i dialyse, samt
fire fokusgrupper. En med patienterne fra
de individuelle interviews, en med seks pa-
tienter i heemodialyse, en med 13 kliniske
dieetister, der til dagligt arbejder med pa-

DE 5 STADIER AF
NYRESYGDOM

Fase 1: Normal funktion
(GFR >90 ml/min).

Let skade (

GFR 60-89 ml/min):
Mild nyreskade,
milde symptomer.

Fase 2:

Moderat skade
(GFR 30-59 ml/min):
Moderat nyreskade,
ggede symptomer.

Sveer skade

(GFR 15-29 ml/min):
Alvorlig nyreskade,
dialyse overvejes.

Nyresvigt

(GFR <15 ml/min):
Kritisk nyresvigt, dialyse,
transplantationsbehov.

FORSKNING

Den nye app, som er under udvikling, vil kunne give individuelt tilpasset kostvejledning.

tienter med nyresygdom, og en sidste fo-
kusgruppe med syv sundhedsprofessionelle
fra Afdeling for Nyresygdomme pd Aarhus
Universitetshospital. Alle interviews blev
foretaget af klinisk sygeplejespecialist og
lektor Jeanette Finderup, i samarbejde med
klinisk dieetist Louise Birk Suder.

Patienterne fik, udover sporgsmél til pro-
totypen af erneringsappen, ogsa stillet
sporgsmal til den ernaeringsvejledning, de
igennem deres tid med nyresygdom, hav-
de modtaget. De fandt vejledningen fra
dizetisten god, men til gengeld havde de
fleste ikke en egentlig oplevelse af at have
modtaget erneringsvejledning af deres
laege eller sygeplejerske. Patienterne gav
generelt udtryk for, at kostanbefalingerne
er svaere at folge, og at der er behov for in-
dividualiseret vejledning.

Bade patienter og sundhedsprofessionel-
le kom med input og forbedringsforslag
til erneeringsappen. Det var bla. vigtigt
for patienterne, at pargrende kunne have
adgang. Alle var positive omkring udvik-
lingen af appen og pegede p4, at det var
nedvendigt, at informationen i appen blev
skreeddersyet til den enkelte patient for, at
den vil kunne virke i praksis. Patienterne
fandt det seerlig relevant, at appen inde-
holder kostdagbog og opskrifter.

Nu videreudvikles appen

12023 blev der udgivet en artikel péa bag-
grund af de individuelle interviews og
fokusgrupper. Gruppen i Aarhus, ledet af
klinisk sygeplejespecialist og lektor Jea-
nette Finderup, har siden arbejdet videre
med idéen, og lige nu samarbejdes der
med firmaet Emento, som allerede har
udviklet en app til vejledning af patien-
ter, og hvor vejledningen kan skraeddersys
til patienter. Der er arbejdet videre med
nogle af funktionaliteterne. For eksempel
bliver opskrifter omdannet til lister og er-
statningspraeparater, s nar man ensker at
folge sin egen opskrift, kan man sld opien
liste over fodevarer, der kan erstattes med.

Vi héber, den endelige losning vil gore det
lettere for patienter med kronisk nyresyg-
dom at folge dixtbehandlingen af deres
sygdom.

En stor tak til de patienter, der var villi-
ge til at bruge deres tid og give brugbare
inputs til idéen om en ernzringsapp og
prototypen. Ligeledes tak de sundheds-
professionelle, der har bidraget med deres
viden og faglighed og endeligt tak til Ny-
reforeningen for at have stottet projektet.
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Kerim Alp er klar til Self Care pa Herlev Hospital og glaeder sig til stgrre fleksibilitet i hverdagen. Foto: Nadia Rosendal.

Herlev Hospitals heemodialyseafdeling har abnet deres nye Self Care-afsnit for patienter
som kan klare dialyse helt selv, men som ikke kan eller vil have dialyse hjemme.
Oversygeplejerske Charlotte Mogensen og overlaege Kristine Lindhard har i arevis
drgmt om at skabe dette ekstra tilbud til afdelingens patienter. Nu star det klar!

AF NADIA ROSENDAL
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Lige ved siden af kiosken i forhallen pa
Herlev Hospital kan patienter, der er op-
leert til at klare haemodialyse selv, lase sig
ind med et ngglekort og ga i gang. I de to
rum, som Self Care-afsnittet rader over,
er der én plads i hver, med seng eller lz-
nestol, koleskab, dialysemaskine og reol
med dialysematerialer. P4 sigt bliver der
fire pladser.
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De forste patienter tager rummene i brug,
sa snart de er oplert, og kan sa booke
plads péa appen MinSP fra dag til dag eller
time til time — degnet rundt. Pa Self Care
klarer man alting selv, ligesom ved hjem-
medialyse, til forskel fra Limited Care,
hvor man far hjelp til nogle ting.

Har drgmt om Self Care i arevis
"Vores mal har varet at skabe samme

frihed og fleksibilitet, som hvis man ker-
te dialyse derhjemme", forteeller overlee-
ge Kristine Lindhard og oversygeplejer-
ske Charlotte Mogensen, som har skabt
det nye tilbud. Noget de har dremt om
laenge.

"Jeg har gnsket det, siden jeg blev ansat
her for elleve ar siden. Jeg var med til at
lave Frederiksberg Self Care og si, hvad



det gav patienterne — og hvor begejstrede
de er for det. Sé jeg har altid syntes, at en-
hver Limited Care-afdeling med respekt
for sig selv ogsa ber have et tilbud til de
patienter, der kan det hele selv, men ikke
vil veere derhjemme", siger Charlotte.

Kristine stemmer i: "Jeg har veret her i
fem ar nu, og det har vaeret et onske lige
fra starten. Det har bare taget lang tid at nd
hertil, og det har veret rigtig sveert at finde
nogle lokaler. Og nu synes jeg faktisk det
er endt med at vere rigtig gode lokaler og
helt som vi godt kunne teenke os."

Mere fleksibel dialysehverdag

Self Care-brugerne er ikke bundet af, hvil-
ke tider de kan fa p4 afdelingen, og det har
flere fordele.

"Det betyder da absolut eget fleksibilitet
og frihed for dem til at dialysere, nar det
passer bedre ind i deres privatliv, end hvis
det er mig, der ser hvornar vi har ledige
dialysepladser. Det betyder ogsa, tror jeg,
en del rent mentalt for dem at kunne va-
retage deres kroniske behandling selv - f&
et ejerskab over det," forteller Charlotte.

Derudover er der nu ogsd mulighed for at
kombinere Self Care med dialyse pa afde-
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lingen eller derhjemme og skabe sin egen
model, forteller Kristine:

"Vi teenker ogsa, det kan veere et tilbud til
dem der kerer derhjemme. Nogle gange er
der maskinproblemer og sa kan de komme
herind, men de kan jo lige s& godt bruge
en maskine, der star ledig nede i Self Care.

Der er ogsa nogle der egentlig godt kan
selv, men som nyder godt af det sociale pa
afdelingen i hverdagene men velger Self
Care om sgndagen, fordi de sa kan kere
dialyse morgen i stedet for aften og have
resten af dagen fri. S& vi ser det netop som
det der ekstra tilbud til bade dem der vil
fast Self Care, men ogsa til hjemmepatien-
ter der har maskinproblemer eller som en
ekstra dialyse, hvor man altsa sa skal kun-
ne klare alt selv."

Fzerre restriktioner og mindre
medicin

Helbredsmeessigt kan Self Care ogséd give
store fordele. Den fleksible tilgang til dia-
lyse kan nemlig betyde feerre kostrestrikti-
oner og mindre medicin.

"Patienterne kan kere hyppigere, korte
dialyser i Self Care, end de kan her, lige-
som mange ogsd gor derhjemme. Dermed

Oversygeplejerske Charlotte Mogensen og overlage Kristine Lindhard. Foto: Nadia Rosendal.

opnér de bedre rensning og bedre udjaev-
ning af veesketraek, og det far betydning
for, hvor restriktivt de behgver at spise og
reducerer behovet for fx fosfatbindere og
blodtryksmedicin. Min oplevelse er, at de
far det langt bedre af at kore dialyse oftere,"
slutter Kristine.

Kerim er klar til Self Care

Kerim Alp er en af de patienter, som skal
bruge det nye Self Care-afsnit pa Herlev
Hospital. Han og hans kone, Stine, har be-
sluttet at holde behandling og hjem adskilt
af hensyn til deres tre born, og den seneste
tid har han derfor veeret i dialyse pa hospi-
talets dialyseafdeling. Men nu gleder han
sig til mere fleksibilitet i hverdagen.

"Jeg vil rigtig gerne bruge Self Care, for-
di det er mere roligt, og fordi jeg selv kan
veelge tiden. Nu har jeg lert at stikke mig
selv og betjene dialysemaskinen og kan
bare ga i gang uden hjalp, nar jeg ankom-
mer," fortaeller Kerim.

Plads til familieliv og maske
arbejde

For Kerim betyder Self Care blandt andet
roligere morgener med familien.

"Mange, ogsa jeg, foretraekker morgenti-
derne pé dialyseafdelingen, sa resten af da-
gen er fri. Men sa kan jeg ikke nd at spise
morgenmad med mine bern og aflevere
dem i skole. I Self Care kan jeg booke tid
lidt senere, og sé er der tid til morgenmad
og aflevering, inden jeg tager afsted. Eller
jeg kan tage meget tidligt afsted, hvis jeg
ikke kan sove, og veere hjemme igen til
morgenmad,” forteller han.

Kerim er i dag fertidspensionist, men mu-
ligheden for Self Care nezerer ogsa hans
drem om en dag at kunne arbejde lidt igen,
hvis helbredet tillader det. Med Self Care
vil dialysen nemlig kunne koordineres med
bade familieliv og eventuelt arbejde. Hvis
alt gér efter planen, er Kerim klar til at ga i
gang med sin nye, fleksible dialysehverdag i
starten af marts.

"Jeg er virkelig glad for behandlingsmulig-

hederne, og jeg gleeder mig simpelthen s&
meget til at begynde i Self Care," siger han.
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Assisteret peritonealdialyse risikerer
at forsvinde som behandlingstilbud

Flere steder i landet er det ikke leengere muligt at fa assisteret P-dialyse, fordi kommuner
og regioner ikke kan blive enige om gkonomien i samarbejdet. Det gar udover de zldste og
svageste dialysepatienter. Lisbet Brandi, cheflaeege pa Nefrologisk Afdeling pa Nordsjzellands

Hospital, forklarer her, hvorfor det er vigtigt at bevare tilbuddet om assisteret P-dialyse.

AF KARINA ERTMANN KRAMMER

A

Hvis du er kommende dialysepatient i ho-
vedstadsomradet, sa er assisteret P-dialyse
ikke leengere et tilbud, du kan benytte dig
af, hverken pa Herlev Hospital, Nordsjeel-
lands Hospital eller Rigshospitalet. Det
samme geelder angiveligt ogsa flere steder
i Region Sjeelland. Nar man fjerner mulig-
heden for assisteret P-dialyse i eget hjem,
sd betyder det, at patienterne i stedet skal
i heemodialyse pa et hospital. Og det har
stor betydning for patienternes livskvali-
tet, forteeller Lisbet Brandi, som er chefle-
ge pa Nefrologisk Afdeling pa Nordsjeel-
lands Hospital:

"Den patientoplevede kvalitet er vir-
kelig faldet. Det er helt unedvendigt at
transportere patienter frem og tilbage til
hospitalet flere gange om ugen, nir de
kunne vere i deres eget hjem. Og det er
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anstrengende for bade patienterne og de-
res pargrende."

Men hvad er assisteret P-dialyse egentlig,
og hvem er tilbuddet relevant for?

"P-dialyse star for peritonealdialyse og kan
forega pa flere mader, men foregar altid i
eget hjem. De fleste, der er i P-dialyse, bru-
ger en natmaskine, som automatisk sender
veeske ud og ind af bughulen i lgbet af nat-
ten. Hvis man fx ikke selv kan koble sig til
og fra natmaskinen, sa kan man nogle ste-
der i landet fa hjelp af hjemmeplejen. Dét
kalder man assisteret P-dialyse," forklarer
Lisbet Brandi.

Uenighed om gkonomien
"Malgruppen for assisteret P-dialyse er
typisk ldre over 75 ér, som har brug for

dialyse. De er meget skrabelige, og vil ger-
ne veere derhjemme, eller ogsa bor de pé
plejehjem. Det er altsa ikke en stor gruppe
af patienter, der er tale om, men assiste-
ret P-dialyse er et supergodt tilbud til en
mindre gruppe af vores patienter. Det er
ogsd et tilbud, der taler ind i den politiske
dagsorden, der handler om, at flere skal
behandles i eget hjem. Sa det er argerligt,
at vi pa grund af gkonomiske barrierer
ikke leengere kan tilbyde vores patienter
assisteret P-dialyse," siger Lisbet Brandi.

Assisteret P-dialyse har eksisteret som
behandlingstilbud i mindst 20 ar. For at
tilbuddet kan eksistere, kraever det, at re-
gionerne og kommunerne indgar en sam-
arbejdsaftale, da dialysebehandling er en
regional opgave, som i dette tilfeelde skal
lpses i samarbejde med hjemmeplejen,
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som er forankret i kommunerne. I sam-
arbejdsaftalen ligger bla., at regionen re-
funderer omkostningerne for hjemmebe-
sggene til kommunen og stér for at opleere
typisk hjemmesygeplejersker i at handtere
dialysen i hjemmet.

Grunden til, at man i Region Hovedstaden
ikke lengere tilbyder assisteret P-dialy-
se er, at det ikke er lykkedes regionen og
kommunerne at blive enige om en gkono-
misk ordning, og derfor har kommunerne
opsagt samarbejdsaftalen.

Vi stjaeler folks tid

Og hvad sker der sa med de patienter i
hovedstadsomrédet, som tidligere ville
have faet tilbud om assisteret P-dialyse
derhjemme?

"De kerer centerheemodialyse, hvor de tre
gange om ugen bliver transporteret til og
fra hospitalet. Nogle af dem skal med lig-
gende transport, fordi de er sa skrgbelige.
Sundhedsfagligt set er centerheemodialyse
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en lige sa god dialyse som assisteret P-dia-
lyse, men det er ekstremt udmattende for
eldre og skrebelige dialysepatienter at
skulle transporteres til og fra hospitalet tre
gange om ugen.

Det er ogsa hardt for de parerende, som
maske er nedt til at veere hjemme béde,
nar patienten skal afsted, og nér han eller
hun kommer hjem. Det ma veere frustre-
rende, og laegger ogsa beslag pa de pare-
rendes tid. Og sé far de en dialysepatient
hjem, som er mere treet og udmattet, end
de behgver at vere.

Man skal huske pé, at der er en del ven-
tetid udover dialysen, nir man skal trans-
porteres. Man skal vere klar to timer for,
og man kan vente op til en time efter dia-
lysen, for man bliver hentet. Derudover
skal chauffgren maske aflevere flere andre
patienter, for man selv bliver sat af. Det er
et heldagsprojekt, og det stjeler folks tid,"
siger Lisbet Brandi.

NYREFORENINGEN MENER:

At dialyse skal indrettes efter den
enkeltes behov, da vi skal huske, at
dialysepatienter er mennesker. Det
kraever et varieret udbud af dialy-
seformer. Sma dialysemaskiner til
P-dialyse og hamodialyse, Self Ca-
re-afsnit og mulighed for assisteret
P-dialyse er vigtige tilbud, da det gi-
ver mulighed for at opfylde forskel-
ligartede behov og dermed bidrage
til bedre livskvalitet.

At der skal vaere adgang til assisteret
P-dialyse i alle landets kommuner.
Det er helt afggrende, at vores mest
udsatte og &eldste medlemmer kan fa
hjeelp til assisteret P-dialyse i hjem-
met. Tre ugentlige ture til hospitalet
er for belastende, og de kan ikke na
at komme sig mellem dialyserne. As-
sisteret P-dialyse giver dem derimod
livskvalitet og mening i dagligdagen.

Laes mere her

www.ndjaf.dk

Niels Due Jensens
Almennyttige Fond

til stotte for nyrepatienter

Fonden yder stgtte til transplantation i udlandet til transplantationsklare

patienter, som ud fra en samlet vurdering af egne gkonomiske ressourcer og
helbredsmaessige tilstand har et akut behov for udgiftskraevende behandling til
nyretransplantation. Patienten forventes at have en levende organdonor, men
som ikke vaevstypemaessigt passer.

Du kan fremsende en begrundet ansggning med kort beskrivelse af din situation,
hvorefter 2 specialleeger i nyresygdomme vil foretage en fortrolig situations-
vurdering af din nyresituation, inden denne forelaegges for fondens bestyrelse.
Du finder link til ansggningsskema pa fondens hjemmeside www.ndjaf.dk

Kontaktinformation:
Niels Due Jensens Almennyttige Fond
ndjf@ormstrupgods.dk
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Privat foto af Malene og Thorbjgrn ved havnen i Klitmgller.

Nyreforeningens landsformand og hendes mand, som er i heemodialyse, tog
i sommers pa ferietur i det danske sommerland med to schnauzere og en
dialysemaskine i bagsmakken. Med god planleegning kan man nemlig godt
tage pa ferie og nyde den frihed, en lille dialysemaskine giver.

AF MALENE DEELE

Lo .é z £

Vi har talt meget om at skabe sa meget
frihed som muligt for os selv, selvom min
mand Thorbjern er atheengig af dialysebe-
handling. Det kan vi blandt andet gore ved
hjeelp af en lille heemodialysemaskine.

Der er meget fa transportable haeemodia-
lysemaskiner til radighed i Danmark, og
det er utroligt sveert at fi dem ind pé det
relativt lille danske marked.

Sadan lykkedes ferien

Thorbjerns heemodialysemaskine er til at
tage med pa ferie med lidt planlegning.
Omkring midten af juni besluttede vi, at vi
VILLE pé sommerferie i juli.

Det var vigtigt for os at have vores to
dveergschnauzere med, og vi ville vere
uatheengige af hospitaler, s& Thorbjern
skulle have sin 22 kg tunge dialysemaskine
med. Vi valgte et par fixpunkter pa Dan-
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markskortet og bookede overnatninger
pé Pinenhus ved Sallingsund og pa Vraa
Slotshotel.

Ugen inden afgang, lavede vi et lille depot
af materialer hos Thorbjerns familie i Vej-
le, som en forsikring, hvis vi glemte at tage
noget med fra Kebenhavn. Forud for vores
ferie lavede Thorbjern en huskeliste over
alle dialysevarer, der skulle pakkes. Vi talte
med vores dialyseleverander og aftalte at
fa dialysevarer til begge ophold leveret til
Pinenhus, og aftalte med Pinenhus, at de
skulle modtage varerne.

Pa de syv feriedage, kerte Thorbjern fem
dialyser af 2% times varighed. Det gav lidt
sleebearbejde, selvom vores vaerelser var i
stuen pa begge hoteller. Ved Pinenhus lan-
te vi et rullebord og rullede dialysemaski-
nen de knap 50 meter fra parkeringsplad-
sen til veerelset. Ved Vraa Slotshotel kunne

vi bakke bilen helt op til veerelset og, noget
uautoriseret, bruge vores rullekuffert til
at fa maskinen og dialyseveaskerne ind pé
verelset.

Efterspgrg sma dialysemaskiner
Vi havde en virkelig dejlig ferie, og vi
leerte meget af den. Neeste gang vil vi nok
planlagge kun at vere ét sted. Det kree-
ver lidt planlegning, og at man magter
at smoge @rmerne op og handtere 22 kg
maskine og vasker. Hvis ikke man har
kreefter til det, kan man dog f& maskine
og veasker leveret til hver destination pé
turen. Leveranderen af Thorbjerns ma-
skine oplyser, at de kan levere kvit og frit
i Danmark. Det er vores héb, at andre, der
er i heemodialyse, fir mod pa at afpreve
en lille dialysemaskine, hvis den er til ra-
dighed pa ens hospital - og ellers efter-
sporger muligheden.
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TEMA: DIALYSE PA EGNE BETINGELSER

Er sma dialysemaskiner

for alle?

Konventionelle dialysemaskiner til hjemme-haemodialyse har ikke udviklet
sig meget i arevis, og de fylder en del. De sma transportable maskiner kunne
lgse pladsproblemer og tages med pa ferie. Men renser de godt nok?
Vi har spurgt overlaege Kristine Lindhard fra Herlev Hospitals heemodialyseafdeling.

AF NADIA ROSENDAL

&

"Der er ikke nogen helt klare svar her. 'One
size does not fit all'. De sma maskiner fyl-
der ikke meget, og man behgver ikke have
et vandanleeg til dem derhjemme, men kan
bruge poser med veaske som ved posedialy-
se. S& pa den made er det ret nemt, ogsa at
rejse med, for man kan fa poserne leveret,
der hvor man skal hen.

De konventionelle dialysemaskiner kerer
med hgjt flow af vand gennem fire timer,
og sa kerer man typisk dialyse tre gange
om ugen. De smad maskiner kerer med
mindre flow, s& de renser mindre, og der-

Privat foto af Thorbjgrn i dialyse.
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for skal patienterne typisk kere flere gange
om ugen for at opnd samme rensning som
de konventionelle maskiner. Sa det kraever
lidt ekstra dialysetid. Og har man fx rigtig
meget at dialysere veegtmeessigt, sa er det
maske sveert at nd i mal p& grund af det
lavere flow.

Vi har altid en forventningssamtale med
patienten om det inden opstart. Vi vil ger-
ne have, de er helt med pa, hvad det be-
tyder, og vi tager altid blodprever for, un-
dervejs og efter lidt tid for at se, hvordan
de er renset, nar de kerer pa den alminde-

lige maskine versus den lille maskine. P&
den made sikrer vi, at de bliver ordentligt
renset,” siger Kristine Lindhard.

Forher dig pa din afdeling om muligheden
for at ldne en maskine til feriebrug og blive
oplert i brugen, ligesom Thorbjern Deele.

3 GODE RAD TIL
FERIETUR MED
HZAMODIALYSE

1. Lav tjeklister pa
dialysematerialer til dig selv og
din dialyseleverandgr.

. Ring og lav klare aftaler med
hotellerne om veerelser,
dialysematerialers ankomst og
adgangsforhold, og bekrzeft pa
mail.

. Tro pa dig selv og nyd ferien.

NYRENYT - NR. 1 - MARTS 2024
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Et aktivt liv med P-dialyse

Kan man leve et aktivt liv med P-dialyse? 60-arige Jens begyndte i P-dialyse for
tre ar siden, og ved hjalp af streng disciplin kan han stadigvaek arbejde fuld tid
og fa tid til fysisk aktivitet og sommerhusture.

AF RIE @RVING
NYRENYTS REDAKTION

"Hvis du skal have et godt liv med P-dialy-
se, er det meget vigtigt at holde en streng
disciplin” forteeller Jens, som har veeret i
P-dialyse i tre 4r. Med disciplin har han
kunnet bibeholde meget af sit tidligere liv,
til trods for sin sygdom.

Jens er fodt med cystenyrer, men startede
forst for tre ar siden i P-dialyse. Han er
60 ar, gift og far til 3 store bern og bor i
Kgbenhavn. Jens arbejder pa fuld tid og
héber at kunne gore det i lang tid endnu.

"Det har naturligvis veeret en stor om-
veeltning for min familie og mig, at jeg er
startet i P-dialyse, men jeg kan stadig gore
mange af de ting, som jeg gjorde for", for-
teeller Jens.

Motion og helt fast rutine

Laegen radede Jens til at blive ved med
at motionere. For dialysen var han aktiv
i forskellige sportsgrene, men det havde
han ikke kreefter til leengere. Med laegens
ord i baghovedet kobte han en cykel, og
nu cykler Jens til arbejde hver dag - i sol,
regn og sne.

"Jeg har heldigvis et arbejde, som ikke er
sd fysisk anstrengende. Min afdeling ken-
der til sygdommen, men ikke resten af
min arbejdsplads. Jeg har svert ved at tak-
le, at nogen skal tage ekstra hensyn til mig,
og derfor holder jeg min sygdom for mig
selv," forteeller han.

Jens synes selv, han er rigtig god til at hol-
de en fast rutine. Han kerer natmaskine
hver nat, som slutter kl. 7 om morgenen.

"Nar dialysen er ferdig, rydder jeg op og
gor mig klar til at ga pa arbejde, Jeg arbej-
der fra 8 til 16 hver dag. Natmaskinen ef-
terlader 1500 ml dialyseveaske i min mave,
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sd ndr jeg kommer hjem kl. 17, tammer jeg
den og skifter manuelt en pose med 1500
ml. Derefter har vi aftenen sammen, indtil
jeg starter min dialyse igen kl. 22. Natur-
ligvis er der enkelte dage, hvor det afviger
lidt, men 95 procent af tiden, kerer jeg min

-

faste rutine," siger Jens, der styrer det hele
selv, men ofte far lidt hjeelp fra sin kone.

"Det er nu mest fordi, vi sa hygger os sam-
men omkring dette. Hygiejnen er utrolig
vigtig, og jeg er meget forsigtig. Indtil vi-
dere har det forskanet mig fra at fa bug-
hindebetendelse."

Familien har et sommerhus, hvor de op-
holder sig meget. Det er nemt at tage ma-
skinen med derud, og sa giver det frihed.

"Vi har endnu ikke vovet os ud pa ud-
landsrejser, men det kommer nok pa et
tidspunkt. Det er ikke det vigtigste lige nu,
da vi bruger sommerhuset som vores lille
ferieparadis. Jeg synes selv, jeg er god til at
tage én dag ad gangen, og er god til at lytte
til min krop. Det er min made at takle en
vanskelig situation pd," siger Jens.



SOCIALRADGIVEREN HAR ORDET...

Hvordan er reglerne for befordring til kgrsel til og fra sygehuset? Normalt skal du selv sgrge
for, og selv betale for, transporten. Men i visse tilfeelde kan du fa befordringsgodtggrelse,
og hvis du ikke kan komme til og fra sygehuset selv, kan du blive hentet og bragt.

ﬂl AF JAN JENSEN

Nar du skal til behandling pa sygehuset og
har behov for at blive hentet og bragt, til-
byder din region sygehusbefordring. Der
kan efter behov tilbydes liggende trans-
port eller liftbus. Du har mulighed for at
have en ledsager med, hvis det ud fra en
sundhedsfaglig vurdering er nedvendigt,
pé grund af din alder eller helbredstil-
stand. En forelder til et barn under 18 ar
kan altid felge sit barn til og fra sygehus-
behandlingen.

Befordringsgodtgarelse

Du har ret til befordringsgodtgerelse, hvis:

« du modtager folke- eller fortidspension

« dubor mere end 50 km fra det
sygehus, hvor du skal have den
nedvendige behandling

Huvis du er folke- eller fortidspensionist, og
dit helbred tillader, at du tager bus, metro

RADGIVNINGS- OG KURSUSKONSULENT | NYREFORNEINGEN

eller tog til sygehuset, kan du fa daekket
din transportudgift, hvis den overstiger 48
kr. tur/retur (2024 takst).

Hvis du ikke er pensionist og har over 50
km til sygehuset, kan du fa dine udgif-
ter refunderet til det billigste, forsvarlige
transportmiddel, hvis belgbet overstiger
113 kr. (2024 takst).

Det er regionen der skal betale udgifterne
til transport til behandling pa sygehuset,
og som bestemmer om transporten skal
ydes som befordring eller som befor-
dringsgodtgerelse.

Hvis du veelger et sygehus efter reglerne
om frit sygehusvalg udenfor din region,
skal du selv betale for den del af transpor-
ten, der er leengere end til regionssyge-
huset. Du kan som hovedregel kun blive

hentet og bragt til og fra din faste bopzel.
Det er normalt ikke muligt at fa transport
til fx sommerhus eller i forbindelse med
ferie. Du kan i seerlige tilfeelde fa godtge-
relse for det antal kilometer der er fra din
bopeel til dit sygehus, nar du skal pa ferie.

Sparg hvilke regler der geelder

Der kan vere forskel pé, hvilken patient-
befordring regionerne tilbyder, s& du ber
altid sperge dialyseafdelingens personale
eller regionens kerselskontor om, hvilke
regler der geelder i din region.

Hvis du har behov for kerselsordning og
oplever lange ventetider eller andre pro-
blemer i forbindelse med kerselsordning,
er du altid velkommen til at kontakte mig
pé jj@nyre.dk og tlf. 50 93 59 50, eller du
kan kontakte kredsformanden i det omra-
de, hvor du bor.
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Nyreforeningen

Her er en oversigt over en raekke af de lokale aktiviteter i Nyreforeningen samt kontaktoplysninger pa din lokale kreds.
Find mere information om de enkelte arrangementer pé kredsenes sider pa nyre.dk/det-sker-lokalt eller ved at kontakte

din lokale kredsformand.

Har du gode idéer til lokale arrangementer, og vil du gerne have indflydelse p, hvad der sker i dit lokalomrade, sa tag

kontakt til din kreds.

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

18. april: Mode i Transplantationsgruppen foregér kl. 16.00
til 18.00 i Sundhedshuset ved Kolding Sygehus. Tilmelding
til Vita Jensen pa vitarjensen@gmail.com eller tlf. 21 75 50 34
senest d. 11. april 2024.

@stiylland .
Kredsformand Jacob Borgholm, tIf. 52 32 50 55.
Mail jacob@borgholm.dk / web: nyre.dk/oestjylland

7. marts: Netveerksgruppe for parerende kl. 16.00 pa Aarhus
Universitetshospital Skejby, i lokale G206-122, ved indgang G.
Kontakt sygeplejerske Karin Lomholdt pa karin_lomholdt@
hotmail.com eller tlf. 22 15 76 94 for mere information.

9. april: Netverksgruppe for transplanterede kl. 16.00 pa
Aarhus Universitetshospital Skejby, i lokale G206-122, ved
indgang G. Kontakt Ann Bellis Hansen pa hansenann@hotmail.
com eller tlf. 28 89 76 96 for mere information.

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

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

13. marts: Banko for dialysepatienterne pa Senderborg Sygehus.
Der bliver spillet banko pa afdeling 59 og afdeling 60.

25. maj: Nyrernes Dag markeres med vores egen stand i
Senderborg Midtby.

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

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

Mail: kentharristhomsen@outlook.dk /

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

15. april: Forarsarrangement med foredrag af Majbritt Bendixen
i De Frivilliges Hus (Hadsundvej 35, Vejgard, Aalborg). Det
foregar kl. 19.00-21.00, og tilmelding skal ske senest d. 5. april
2024 af hensyn til forplejning.

FYN
Kredsformand: Pia Lauridsen, tlf. 40 13 23 00.
Mail: pialauridsen.nyre@gmail.com / web: nyre.dk/fyn

14. april: Jette Thaarup, Nyreforeningens rejsekoordinator,
vil fortaelle om rejser som nyrepatient. Vi medes kl. 12.00 i
Bethesda Samlingshus (Vestergade 8, Vissenbjerg), hvor der
ogsa vil veere lidt mad. Tilmeldingsfrist: d. 31. marts 2024.

25. maj: Bestyrelsen gar pa gaden i forbindelse med Nyrernes
Dag. Info om tid og sted slis op pa bl.a. kredsens FB-side.

Storstrammen..... .

Kredsformand: Henrik Nielsen tlf. 31 78 80 57.
Mail: henjannielsen@gmail / web: nyre.dk/storstroemmen

Kgbenhavn/Frederiksherg. ...
Kredsformand: Henrik Pilgaard, tlf. 28 43 50 10.

Mail: kbh.frb.nyre@gmail.com /

web: nyre.dk/koebenhavnfrederiksberg

8. maj: Havnerundfart med Danske Seniorer! Udforsk
Nordhavnen og Kgbenhavns kanaler. Vi medes k1. 17.00 ved
landgangen bag Nationalbanken. Angiv allergier ved tilmelding.
Pris: 40 kr. Tilmeldingsfrist: d. 5. maj 2024.

24. maj: Skydning i Lyngby pa Lundtoftevej 53A. Banen abner
kl. 16.00 og der er instruktion kl. 16.45, skydning fra kl. 17.00 i
halvanden til to timer. Spisning med smerrebred kl. 19.00/19.30.
Tilmelding kreever fodselsdato og billedID. Pris: 100 kr. Angiv
allergier ved tilmelding. Sidste tilmelding: 24. april 2024.

16. juni: Nyd en hestevognstur gennem Dyrehaven efterfulgt
af en fantastisk frokostbuffet pa Bakken. Vi medes kl. 11.00 pa
Klampenborg Station ved hestevognene. Pris: 125 kr. Angiv
allergier ved tilmelding. Sidste tilmeldingsfrist: 2. maj 2024.
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Nordsjeelland ... .
Kredsformand: Jette Thaarup, tlf. 22 81 46 78.
Mail: jt@nyre.dk / web: nyre.dk/nordsjaelland

14. marts: Nyd en aften med bowling og mexicansk buffet
kl. 18.00. Vi medes i Slots Bowl og Restaurant Mentporten
(Kebenhavnsvej 23, Hillered).

2. maj: Netveerksmode for nyresyge og parerende, med
mulighed for at udveksle erfaringer og stette kl. 18.00 i
Frivilligcenteret (Fredensvej 12C, Hillerod).

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

Mail: lis.flong36@gmail.com /

web: nyre.dk/koebenhavns-omegn.

2. april og 7. maj: Samveersgruppen for nyrepatienter medes
pé Kulturhuset (Poppel Allé 12, Taastrup) til en aften med
ligesindede. Tilmelding pé lfmosebuen@gmail.com eller

tlf. 61 67 36 58 senest 10 dage for.

INFO FRA KREDSENE

Fra 1. januar 2024 har PostNord opjusteret priserne
pa frankering. Flere af Nyreforeningens kredse

er derfor begyndt at sende information til dig via
e-mail, herunder lokale arrangementer, aktiviteter
og kredsblade.

Hvis du ikke modtager disse mails, opfordrer vi dig
til at tjekke din spam-mappe eller mappen med
ugnsket post. Der er ogsa mulighed for, at din
mailadresse ikke er registreret i vores system, eller
at din noterede mailadresse i medlemssystemet
ikke lzengere er korrekt.

Hold gje med din indbakke for at sikre, at du ikke
gar glip af vigtige opdateringer og arrangementer
fra din lokale kreds!

LOKALT NYT

@stsjeelland ...
Kredsformand: Peter Nordland, tlf. 29 84 70 53.

Mail: pn@nyre.dk / web: nyre.dk/oestsjaelland

Vestsjeelland ... .. :
Kredsformand: Boris Holm, tlf. 60 19 66 72.
Mail: vsj@nyre.dk / web: nyre.dk/vestsjaelland

Bornholm ... .. .
Kontaktperson: Karin Pihl Andersen, tlf. 40 46 60 05.
Mail: andehoj@city.dk / web: nyre.dk/bornholm

Feergerne . ... :
Kredsformand: Jérun Hegnesen, tlf. +298 215450.
Mail: jorunh@post.olivant.fo / web: nyre.dk/faeroeerne

unge .
Ungekoordinator: Frederik Hansen, tIf. 52 40 70 30.

Mail: nfbu@outlook.dk / web: nyre.dk/ung
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Kurser og webinarer

Familiekurser 2024

Kurserne henvender sig til familier som har et barn med
nyresygdom, eller hvor mor eller far har en nyresygdom.

12024 holder Nyreforeningen to familiekurser, ét i Kristi
Himmelfartsferien og ét i uge 27. Kurserne giver redskaber
til at mestre en hverdag med nyresygdom og mulighed for
at skabe netveerk med andre familier i en lignende situation.
Kurserne byder pé forskellige sociale fellesaktiviteter pa og
udenfor centrene.

Tilmelding til kursus sker via vores hjemmeside nyre.dk/
kalender. Der er kun mulighed for at komme med pa ét
af kurserne. Ved tilmelding skal du oplyse, hvilket kursus
der er din 1. og din 2. prioritet.

Familiekursus i Kristi Himmelfartsferien
Dato: 9.-12. maj (torsdag-sendag)

Sted: Sea West, Norre Nebel

Tilmeldingsfrist: 14. marts 2024

Pris: Voksne og born over 12 éar koster 600 kr., born mellem
2-12 ér koster 300 kr., og bern under 2 ér er gratis.
Deltagerbetaling indeholder frokost, middag og ophold
(ekskl. morgenmad).

Familiekursus i uge 27
Dato: 1.-5. juli (mandag-fredag)

Sted: Skallerup Seaside Resort, Hjorring

Tilmeldingsfrist: 14. marts 2024

Pris: Voksne og bern over 12 ar koster 800 kr., born
mellem 2-12 ér koster 400 kr., og bern under 2 ar er gratis.
Deltagerbetaling indeholder frokost, middag og ophold
(ekskl. morgenmad og middag torsdag aften).

Har du behov for dialyse, s& har Nyreforeningen egen
dialyseklinik pa feriecentret.

Familieudflugt til Odense Zoo

Dato: 13. april (lerdag)

Sted: Odense Zoo

Tilmeldingsfrist: 1. april 2024

Pris: Der vil vaere en mindre egenbetaling for entre
og forplejning.

Kurset henvender sig til familier med et nyresygt barn eller
ung, eller hvor mor eller far har en nyresygdom. Laes mere og
tilmeld dig via vores kalender nyre.dk/kalender.

Webinarer

Nyreforeningen holder en raekke faglige webinarer, som
henvender sig bredt til nyresyge, parerende og donorer.
Webinarerne foregar online og varer cirka 1,5 time. Agendaen
byder typisk pa et eller flere faglige opleeg og mulighed for at
stille spargsmal.

Generelt

Du skal veere medlem af Nyreforeningen for at deltage i
kurser og temadage.

Tilmeldingerne er bindende, og ved atbud under en
maned fra start af kursus eller temadag far man ikke
tilbagebetalt deltagergebyret.

Vi legger lobende nye kurser, temadage og webinarer i
kalenderen pa vores hjemmeside nyre.dk/kalender og pa
vores Facebookside.



GENERALFORSAMLING » UDDELING AF FORSKNINGSMIDLER

Program lgrdag d. 20. april 2024
Alle tider er cirka-tider.
Kl1. 10.00 Velkomst.

KlL. 10.10  Sang som medicin: Syng med Nyreforeningen,
ved organist og korleder Maren Frost Nielsen og
musiker Allan Brun Nielsen.

KL 10.40 Kort pause.
Kl. 10.45 Generalforsamling.
Kl. 12.15  Frokost.

Kl 13.30  Forebyggelse af traethed og kognitive forandringer
hos nyresyge.

Kl. 14.15  Uddeling af Arets Solfanger og Nyreprisen.
Kl 14.30  Pause.

Kl. 14.45 Nyreforeningens forskningsfond praesenterer
arets legatmodtagere.

Kl. 15.15 Forebyggelse af kronisk nyresygdom - nyt fra
forskningsomradet.

KL 16.00 Slut.

Dagsorden for generalforsamlingen 2024
1. Valg af dirigent, referent og 2 stemmeteallere.
2. Formandens beretning.

3. Revideret regnskab til godkendelse.

W~

. Fastseettelse af kontingent for neeste kalenderar.
. Foreningens fremtidige virke.

. Indkomne forslag.

. Valg af landsformand for 2 ar.

. Valg af 2. neestformand for 2 ar.

O 0 N N U

. Eventuelt.

Arsberetning og forslag

Den endelige dagsorden for generalforsamlingen bliver
sendt ud til alle deltagere efter tilmeldingsfristens udleb,
og arsberetningen sendes desuden ud p& mail. Forslag,
der onskes behandlet pa den ordinzere generalforsamling,
herunder kandidater til valg af landsformand og 2. neest-
formand, skal fremseettes skriftligt og vaere sekretariatet i
hande senest 3 uger for generalforsamlingen, dvs. senest
d. 30. marts 2024.

Sted og dato

Nyreforeningens Arsmode og generalforsamling 2024 bli-
ver atholdt lordag d. 20. april 2024 p& Milling Hotel Park,
Viaduktvej 28, Middelfart. Det er ogsa muligt at overvare
Arsmode og generalforsamling via et online link.

Tilmelding — fysisk eller online deltagelse
Tilmeld dig senest d. 7. april 2024 p&d mail@nyre.dk eller pa
tlf. 43 52 42 52 med angivelse af, om du ensker at deltage i det
fysiske mode eller deltage via et online-link (alle, der ensker
at deltage online, far efter tilmeldingsfristen, og senest en uge
for Arsmodets atholdelse, tilsendt et link til medet).

Pris
Deltagelse i Arsmode og generalforsamling samt frokost
er GRATIS for medlemmer af Nyreforeningen.

Sarlige hensyn

Hvis der skal tages seerligt hensyn, fx i forhold til gangbesveer,
dizet eller lignende, sa husk at oplyse det ved tilmelding.

Afbud

Hvis du pa grund af sygdom eller andet bliver forhindret i
at deltage i Arsmodet og generalforsamlingen, bedes du give
besked til sekretariatet pa tlf. 43 52 42 52 eller mail@nyre.dk
hurtigst muligt.
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Sunprime Waterfront-hotellet. Foto fra spies.dk.

Tag med pa en dejlig varm og solrig
ferie til Mallorca med Nyreforeningen

En tur til Palma, Mallorcas hovedby, ven-
ter i maj. Palma er en livlig metropol med
kultur, shopping og madoplevelser i mas-
sevis — fra historiske straeder og unikke
butikker til strande og internationale re-
stauranter. Vi indlogerer os pd det smukke
Sunprime Waterfront-hotel ved stranden i
Palma de Playa. For flere detaljer om om-
rddet og hotellet, besog spies.dk.

Der er afrejse d. 21. maj 2024 fra Billund
eller Kebenhavn, og mulighed for en eller
to ugers ophold.

Praktisk

Rejsen er for alle Nyreforeningens med-
lemmer. Dialysepatienter har reserverede
pladser péa klinikken Diaverum Palma.
P-dialysepatienter skal selv arrangere ve-
sker og lignende.

Rejseleder og sygeplejersker er til stede, og
deltagere forventes at kunne klare sig selv
eller have en medhjelper med. Husk det
bld EU-sygesikringskort.

Priser
Prisoversigt pr. pers. (inkl. fly, 23 kg baga-
ge, transfer, hotel og halvpension):

1 uge
Standarddobbeltveerelse: 10.500 kr.
Eneverelsestilleeg: 2.700 kr.

Dobbeltvarelse m. havudsigt: 11.600 kr.

Eneverelsestilleeg: 3.600 kr.
2 uger

Standarddobbeltveerelse: 14.700 kr.
Eneverelsestilleeg: 5.400 kr.

Dobbeltvarelse m. havudsigt: 16.800 kr.
Eneverelsestilleeg: 7.200 kr.

Rejse- og afbestillingsforsikring er ikke
inkluderet, men Nyreforeningen anbefaler
tegning hos eget forsikringsselskab.

Tilmelding

Alle rejsende skal veere medlem af Nyre-
foreningen, herunder ogsa ledsagere og
egtefeeller.

Du skal udfylde en ansegning senest d. 20.
marts 2024 ved at ga ind pa:
nyre.dk/mallorca2024.

Har du spergsmadl, eller har du ikke en
computer, kan du sende en mail til jt@nyre.
dk eller ringe pa tIf. 22 81 46 78 man-tirs-
dag kl. 10-12 og torsdag kl. 12-14.

VIL DU HAVE EN MAIL
OM REJSER?

@nsker du at modtage besked,
nar der er nyt om vores rejser?

Send en mail til Cille Kvartmann
pa ck@nyre.dk, og sa tilfgjer vi
dig til vores mailingliste. Veer
opmaerksom pa3, at der kun
sendes mails 2-3 gange om aret i
forbindelse med rejserne.

22



]Tf’!!'.!!!l”

S Jllflllf [

Sekretariatet

Direktgr

Michael Buksti
TIf. 40 90 29 48
Mail: mb@nyre.dk

Kommunikationskonsulent
Karina Ertmann Krammer

TIf. 411951 00

Mail: kek@nyre.dk

Treeffes mandag, tirsdag, torsdag
og fredag kl. 9-14

Kommunikationskonsulent
og projektleder

Nadia Rosendal

TIf. 92 15 16 84

Mail: nr@nyre.dk

Traeffes mandag, onsdag
og torsdag kl. 9-14

Medlemskoordinator
og grafisk designer
Cille Kvartmann

TIf. 50 93 59 48

Mail: ck@nyre.dk
Treeffes tirsdag og
torsdag kl. 10-15

Konsulent

Maia Torstensson
TIf. 92822473
Mail: mt@nyre.dk

Organisations- og frivilligkonsulent
Karen Bangert

TIf. 92 82 24 61

Mail: kb@nyre.dk

Projektleder

Liv Hilbner @stergaard
TIf. 92 1508 54

Mail: lh@nyre.dk
Treeffes mandag, tirsdag
og torsdag kl. 9-14

Radgivnings- og kursuskonsulent
Jan Jensen (socialradgiver)

TIf. 50 93 59 50

Mail: jj@nyre.dk

Traeffes mandag, onsdag

og torsdag kl. 9-15

Pkonomi- og regnskabsmedarbejder
Helene Damgaard

TIf. 44 14 16 04

Mail: hd@nyre.dk

Trzeffes tirsdag, onsdag

og torsdag kl. 10-15

Journalistpraktikant
Simon Muff Kristiansen
TIf. 92 15 66 82

Mail: sk@nyre.dk

Klinisk dizetist
Sofie Wendelboe
Mail: sw@nyre.dk

Rejsekoordinator

Jette Thaarup

TIf. 22 81 46 78

Mail: jt@nyre.dk

Treeffes mandag og tirsdag
kl. 10-12 og torsdag kl. 12-14

Klinikchef Skallerup dialyse
Birthe Nielsen

TIf. 50 93 59 41

Mail: dialyse@nyre.dk

Koordinerende sygeplejerske
Fang dialyse

Elisabeth Ettrup

TIf. 27 62 67 28

Mail: fanoe@nyre.dk

Foto: Cille Kvartmann

Formand

Landsformand, formand for FU
og ansvarshavende redaktgr
Malene Deele

TIf. 431413 11

Mail: md@nyre.dk

Naestformand og formand for
Patientudvalget

Lisbeth Skovly Nielsen

TIf. 22 95 05 06

Mail: Isn@nyre.dk

2. nastformand og ansvarlig for
bgrn, unge og bgrnefamilier
Henrik Rasmussen

TIf. 606043 12

Mail: hr@nyre.dk

Formand for Pargrendeudvalget
Michael Rosenkvist

TIf. 40 85 50 80

Mail: mr@nyre.dk

Formand for Donorudvalget
Karin Riis-Jgrgensen

TIf. 403098 16

Mail: karin@karinriis.eu

. Nyreforeningen ™.
Blekinge Boulevarq ) -
2630 Taastrup

Traeffetid:
Mandag- -torsdag kI, 1¢. -15
og fredag k|. 10-12

TIf. 4352 43 5

E-mail: mail@nyre. gk .
. Hjemmes|de nyre.dk .



Udgiver: Nyreforeningen, Blekinge Boulevard 2, 2630 Taastrup.

P P DANMARK

Sorteret Magasinpost
ID-nr. 46706

Ny postlov giver starre udgifter
— men du kan hjaelpe

Med den nye postlov, som tradte i kraft d. 1. januar 2024, har danske foreninger nu
faet en vaesentlig stgrre udgift til udsendelse af medlemsblade. Det gelder ogsa i
Nyreforeningen, hvor vi udsender medlemsbladet Nyrenyt fire gange om aret.

Baggrunden er, at Nyreforeningen — ligesom mange andre foreninger
og organisationer — ikke er momsregistreret, og derfor kan vi ikke modregne
den nye moms, som er blevet palagt distributionen af medlemsblade.
Og det betyder altsa, at vi allerede i ar ma betale en vaesentlig merudgift til
udsendelse af Nyrenyt. Helt konkret er det en prisstigning pa 25 procent.

Hjalp os med at udnytte vores ressourcer bedst muligt

| en del ar har det vaeret muligt at veelge, om man som medlem af Nyreforeningen
gnsker at modtage medlemsbladet Nyrenyt med posten eller i en e-mail. Cirka to
tredjedele af vores medlemmer modtager i dag Nyrenyt med posten.

Derfor opfordrer vi nu dig som medlem til at overveje, om det er vigtigt for dig
at modtage medlemsmagasinet Nyrenyt med posten. Hvis det ikke er tilfeeldet,
sa kan du hjaelpe os ved at kontakte Nyreforeningens sekretariat og bede om
fremover at modtage Nyrenyt pa mail. Skriv til mail@nyre.dk eller ring pa
tif. 43 52 42 52 (mandag-torsdag kl. 10-15 og fredag kl. 10-12).



