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Nar nyresygdommen melder sin ankomst,
er der mange ting og beslutninger, som
man hurtigt skal forholde sig til - alt lige
fra gkonomi til prioriteringer i livet. I den
situation er det vigtigt at huske at prioritere
den nedvendige tid til egenomsorg, og ikke
mindst, at man har mennesker omkring
sig, der kan stotte og hjelpe i en sveer tid.

Meningsfulde relationer

Alle dem, der kender mig, ved, at for mig
er relationer en vesentlig del af livet. Re-
lationer er det, der giver livskvalitet, fel-
lesskab og gleede, og frem for alt giver de
tryghed. Relationer kan vaere familie eller
venner, men ogséd fagpersoner, vi stoler pa,
og vi leegger vores liv i deres heender.

Jeg har selv den gleede at have en familie,
som bestar af min biologiske familie, men
ogsd en “familie” af mennesker, som jeg
selv har valgt igennem livet. Jeg er fx neer-
meste pargrende til to personer, som jeg
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ikke er biologisk relateret til. En anden vig-
tig relation i mit liv medte jeg tilfeeldigt pa
en amerikansk dvaergschnauzerhjemmesi-
de (min mand og jeg er dedikerede ejere
af to dveergschnauzere), og dette mode
udviklede sig til, at vi i dag er de bedste
veninder, og vores mend er de bedste ven-
ner. At det viste sig, at vi begge levede med
en nyresygdom, var blot et ekstra element,
men det har aldrig veeret det styrende for
vores relation. Vores relation handler om
vores liv, samtaler, grin, skenne middage,
film og beger, hunde, dromme samt de
mange skave ting, vi oplever.

Opladning af sjelen

Nér jeg her bergrer begrebet relationer,
kan jeg ikke undlade ogsa at tale om egen-
omsorg. Egenomsorg handler i al sin en-
kelthed om at drage omsorg for sig selv og
sin familie. Egenomsorg er at treekke stik-
ket og gare noget for sig selv og sin familie.
En slags opladning af sjeelen.

Personligt bruger jeg naturen og gature til
at restituere, tomme hovedet og bare lade
tankerne flyve. Vi har alle forskellige mé-
der at slappe af pa. En bekendt fortalte for
nylig, at hun elskede at spille computer-
spil, ndr familien var géet i seng. Det var
hendes made at lade op pa. En anden af
mine veninder hentede for nogle ar siden
ny energi, nar hun gik til boksetrening.
For hende handlede det ikke om at delta-
ge i egentlige boksekampe, men bare det
forlgsende i at give en tung sk en masse
slag. Egenomsorg handler om at tage tid til
sig selv, for kun pa den made har vi over-
skud til ogsa at passe pa andre.

Brug pausen aktivt

I den forbindelse et det vigtigt at huske pa,
at vi som mennesker aldrig mé fa darlig
samvittighed, nar vi har brug for at tage en
pause og fokusere pé os selv. En pause gi-
ver ro til refleksion og overvejelse om pri-
oriteringer og behov, der maske er blevet
tilsidesat. Hvis energiniveauet en dag er
nede, er det vigtigt at stoppe op og spor-
ge sig selv: Hvad magter jeg i dag? Hvad
er det vigtigste, som skal fungere? Har
jeg nogen blandt mine relationer, der kan
hjelpe? Det er egenomsorg.

Pa trods af at julen er en hektisk og travl
tid med mange sociale arrangementer,
héber jeg, at I alle finder tid og rum til at
traekke vejret og vere hinanden neer. Ker-
nen i julen er jo netop at vere til stede i
nuet med de mennesker, der betyder aller-
mest. Jeg onsker jer alle en glaedelig jul og
et lykkebringende nytar.
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UNG

Mgd andre
unge med
nyresygdom
og pargrende

| weekenden d. 23.-25. september inviterede Nyrefor-
eningens ungegruppe — NFBU — unge med en nyresygdom
og unge pargrende pa weekendophold ved Svendborg.

Pa programmet var en blanding af faglige oplaeg, sociale
aktiviteter og sa handlede det ellers bare om at hygge sig
sammen.

Vil du veere med til at arrangere ungeweekend og andre
aktiviteter for bgrn og unge med nyresygdom og unge
pargrende, sa kan du blive en del af ungearbejdsgruppen.
"Vi haber meget p3, at der er flere, der vil vaere med i ar-
bejdsgruppen. Vi har det rigtig sjovt og hyggeligt sammen,
og der er plads til flere medlemmer,” fortaeller Frederik
Hansen, som er med i arbejdsgruppen.

Bliv en del af ungefzllesskabet

pa sociale medier

Pa Facebook finder du andre unge i gruppen
"NFBU-Nyreforeningens bgrn og unge’

og pa Instagram ‘nfbu_danmark'’.

Har du faet nyt telefonnummer,

mailadresse eller er du flyttet?

Log ind pa vores hjemmeside og opdater dine medlems-
oplysninger, sa vi har de rigtige kontaktinformationer pé
dig og kan sende dig bl.a. Nyrenyt og nyhedsbreve.

Du kan selv @endre dine medlemsoplysninger via
nyre.dk/opdater-medlemsoplysninger ved at logge ind

med din mailadresse eller medlemsnummer. Er det forste
gang, du skal logge ind, skal du trykke pa ‘Glemt/mangler
din adgangskode?’ og oprette en adgangskode. Du kan ogsa
ringe til Nyreforeningens sekretariat og fa hjeelp.

Pargrende har ret til omsorgsdage
Folketinget har vedtaget en lov, der giver lonmodtagere
ret til at holde op til fem sékaldte “omsorgsdage” om dret,
hvis de er naere paregrende til en, der er alvorligt syg med
fx nyresygdom. Dagene kan holdes som en samlet periode
eller som enkelte dage. Hvis du ved arets udgang har
ubrugte omsorgsdage, bortfalder de.

I Nyreforeningen hilser vi omsorgsdagene velkomne, men
vi er kede af, at loven ikke giver ret til fuld lon, nar man
holder en omsorgsdag, og vi savner ogsa en bredere og mere
tidssvarende definition af parerende, sé det ogsé kan gaelde
en bedsteforaelder, nabo eller ven.

Loven tradte i kraft d. 2. august 2022.

Hold ferie med familien pa
Fang eller ved Skallerup Klit
teet pa dialysemuligheder

Er du dialysepatient, og har du brug

for et afbreek fra hverdagen, sé husk,

at pa Fang og i Skallerup Klit tilbyder
Nyreforeningen aret rundt mulighed for
at kombinere dialyse og at holde ferie
sammen med familien.

Ved Skallerup Klit i Nordjylland kan du
leje Nyreforeningens ferichus og booke

tid til dialyse i foreningens dialyseklinik.

Er du interesseret i at leje feriehus eller

booke tid til dialyse, s& send en mail
til dialyse@nyre.dk eller ring til Birthe
Nielsen péa 50 93 59 41.

Pé Fane driver Nyreforeningen ogsé en
dialyseklinik. P4 Fane skal du selv sorge
for at leje feriehus. Er du interesseret i at
booke tid til dialyse — ogsé i efterars- og
vintermanederne, sé send en mail til
fanoe@nyre.dk eller ring til Elisabeth
Ettrup pa 27 62 67 28.
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¢ Forskning

— nar diabetes og nedsat nyrefunktion folges ad

I Danmark er der omkring 250.000 danskere, som har type 2-diabetes. Heraf har cirka en tredjedel
pévirket nyrefunktion og diabetisk nyresygdom. Vi ved ikke, hvorfor kun en tredjedel fir nyresvigt,
og hvorfor nogle responderer pa behandlingen, mens andre med tiden mister nyrefunktionen.

I projektet PRIMETIME gnsker forskere at invitere 300 personer med diabetisk nyresygdom ind til
en nyrebiopsi. Ved hjalp af avancerede analyser vil projektet forsege at:
« Forbedre diagnostikken s& man kan stille diagnosen mere korrekt uden en nyrebiopsi
« Skabe grobund for individuel behandling. Der udvikles hele tiden nye preeparater, der kan
kombineres pa mange mader. Det ville veere en stor gevinst, hvis man til den enkelte patient kunne
héandplukke en udvalgt kombination af piller i stedet for den aktuelle "one-size-fits-all"-tilgang.
&

Organdonationsdagen

Lordag den 8. oktober 2022 var det international Organdonationsdag.
Igen i ar deltog Nyreforeningen sammen med en reekke andre foreninger
bl.a. i en kampagne pé sociale medier, der handlede om at sztte fokus pé
organdonation.

Rigtig mange transplanterede hjalp kampagnen pa vej ved at indsende et
billede af sig selv og et skilt med det antal ar, de har levet med et nyt organ.
Billederne blev offentliggjort pa dagen, og engagementet var overveeldende.
Nyreforeningens opslag pa Facebook og Instagram néede ud til flere end
18.000 personer.

TAK til alle, der deltog, delte og likede og var med til at gore kampagnen til
en succes. Ogsé en stor tak til de kredse og NFBU, som var ude at tale med
folk p& gaden om organdonation.

Benjamin har levet 11 ar med sin farmors nyre.

Fa skattefradrag for din
stoatte til Nyreforeningen

Hvert ér i januar indberetter Nyreforeningen alle donationer og statte til SKAT - bdde sma
og store belgb. Du kan dog hejst fa fradrag for 17.200 kr.

Du fir automatisk dit fradrag, hvis du har givet foreningen dit CPR-nummer. Indtastede du det,
da du tilmeldte dig betalingsservice, har banken faet informationen og ikke Nyreforeningen.

Almindeligt medlemskab giver desveerre ikke skattefradrag, men har du andre spergsmal
eller vil du tjekke om vi har dit CPR-nummer, er du velkommen til at kontakte os pa
tlf. 43 52 42 52.
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“Kom godt ind i'det nye druden ®

for meget kalium og salt

Nytarsaften star for dgren, og dermed er det ogsa tid til at sige tak for aret, der gik,
og velkommen til det nye ar. Nytarsaften er for mange forbundet med god
mad og drikke, og kan betyde et hgjt indtag af alkohol, salt og kalium.

Her far du disetisternes tips til en nyrevenlig nytarsaften.

| .

g

Nytérsaften er for mange forbundet med
et glas champagne og en lille appetizer til
dronningens nytarstale, efterfulgt af en
laekker middag med tilhorende drikkelse.
Efter nytdrsmiddagen spises maske for-
skellige former for chips og snacks sam-
men med drinks, og nar klokken slar tolv,
stair den pa kransekage og champagne.
Denne type festlig aften kan betyde et hojt
indtag af alkohol, salt og kalium fra vores
mad, drikke og ikke mindst snacks. I det
folgende finder du inspiration til en nyre-
venlig nytarsaften.

Nytarssnacks med mindre salt og
kalium

I forbindelse med dronningens nytérstale er
der mange som sztter salte chips, nedder/
peanuts og lignende pé bordet. Disse typer
snacks indeholder ofte store mangder salt
og kalium. Som nyresyg er anbefalingerne
for kaliumindtag 2.000-2.500 mg pr. dag.
Dit saltindtag ber begrenses til max 5-6 g
pr. dag. For meget salt i maden kan medfere
ophobning af veske i kroppen og oge tor-

AF ANNETTE THUR@E, KLINISK DIZTIST, ODENSE UNIVERSITETSHOSPITAL
OG MIE WESTH CHRISTENSEN, KLINISK DIZTIST, CAND.SCIENT. | KLINISK ERNARING, NORDSJALLANDS HOSPITAL
FOTOS AF OPSKRIFTER OG KRANSEKAGEKONFEKT-OPSKRIFT ER LAVET AF NYREFORENINGEN

sten, hvilket kan blive en udfordring, hvis
du samtidig har vaeskebegreensning.

Veelg snacks med sa lidt salt og kalium

som muligt:

¢ Nar du keber fra supermarkedet:
Oliven, grissinisteenger, rugbredschips,
ostepops, tortillachips, bugles eller
andre chips lavet af majs. Veelg dem
med mindst muligt saltindhold. Kan
serveres med hummous, creme fraiche
rort med krydderier eller dipmix.

o Hyvis du laver selv: Gronkalschips
eller rugbredschips med hvidlegspul-
ver og terrede krydderurter, sprode
kikeerter med roget paprika i ovn,
bagte butterdejspinde med friskost
eller oliven og sesamfro.

Alkohol — hvad skal du vzelge?

De nyeste anbefalinger fra Sundhedssty-
relsen for alkoholindtag er 10-4. Det vil
sige max 10 genstande om ugen og max
4 samme dag. Nyd en god vin og drinks
med mdde pa drets sidste dag og velg det,

KALIUM- OG SALTINDHOLD PR. 100 G FODEVARE

Kalium
Franske kartofler 1.050 mg
Peanuts 700 mg

Salt
1,5%
175%

Kilder: DTU’s fodevaredatabase; Matvaretabellen.no

du synes, smager bedst. Veer opmeerksom
p4, at alkohol teeller med i dit samlede vee-
skeindtag og kan indeholde meget kalium.

KALIUMINDHOLD | UD-
VALGTE ALKOHOLISKE
DRIKKE:

100 ml champagne 55 mg
100 ml tgr hvidvin 60 mg
100 ml sgd hvidvin 110 mg

330 ml alm. gl 100 mg
330 ml steerk ol 210 mg
25 ml rom, vodka,

gin eller whiskey <lmg

Kilder: DTU’s fedevaredatabase;
Matvaretabellen.no

Drinks med mindre kalium

o Velg tonic, appelsinvand, rabarber-
eller lemonsodavand frem for juice.

o Velg havredrik eller flade frem for
meelk til din White Russian.

« Brug instant kaffe frem for
filterkaffe til din Espresso
Martini eller Irish Coffee.

?
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BRUSCHETTA MED
TORSKERILLETTE

4 portioner

o 320 g torskefilet

« Tynde skiver flutes eller bred

o 4 spsk. mayonnaise

o 2tsk. dijonnaise

« 2 finthakkede forérslog

o 1 finthakket staengel bladselleri
o 2 spsk. hakket purleg

o Saft af 1 citron

o Peber og lidt salt

SADAN G@R DU

1. Damp torskefilet i lidt vand tilsat
peberkorn og lidt salt i ca. 8 min.
Lad det blive afkolet.

2. Rist flute/bredskriver penslet med olie
i ovnen eller pa en bredrister.

3. Findel torsken med en gaffel og
bland det sammen med de gvrige
ingredienser.

4. Smag det til med citronsaft, peber og
evt. lidt salt.

5. Rillette kommes pa brodskiver og
serveres.

TIPS
Pynt med en skive citron eller hakket
purleg.

NZARINGSINDHOLD

pr. person (120 g ekskl. flute/bred):
Energi: 720 kJ/171 kcal

Fedt: 12 g

Kulhydrat: 1,5 g

Protein: 14,6 g

Fosfat: 177 mg

Kalium: 334 mg

Salt: 0,6 g

CHEESECAKE
| GLAS

4 portioner

o 10 stk. bastognekiks

+ 40 g usaltet smor

100 g creme fraiche 38 %

200 g neutral friskost eller flodeost
o 70 g flormelis

o 2 spsk. citronsaft

o 15 gvaniljesukker

SADAN G@R DU:

1. Knus kiksene i en blender, til fine smé
krummer og bland det sammen med
smeltet smeor.

2. Fordel kiksemassen i fire flotte glas og
sorg for at kiksemassen er presset godt
ned i bunden af glasset. Stil glassene i
koleskabet i en times tid.

3. Pisk creme fraiche, flodeost, flormelis,
citronsaft og vanilje godt sammen til
en luftig creme.

4. Fordel ostecremen i de fire glas, oven
pa kiksebunden.

5. Opbevar desserterne i koleskabet
indtil servering.

TIPS
Pynt desserterne inden servering med ma-
rengskys, revet citronskal og mynteblade.

NZARINGSINDHOLD

pr. person 143 g (ekskl. pynt):
Energi: 2.030 kJ/483 kcal
Fedt: 31,8 g

Kulhydrat: 18 g

Protein: 59 g

Fosfat: 46,7 mg

Kalium: 59,1 mg

Salt: 0,5 ¢g

KRANSEKAGE-
KONFEKT

24 stk.

e 250 g marcipan

o 150 g flormelis

o 1 beeger aggehvide (uden tilsat fosfat)
o 12 stk. hasselnedder

o 12 stk. mandler

100 g mork chokolade

SADAN G@R DU:

1. Teend ovnen pé 200 °C

2. Marcipan rives groft pa et rivejern og
blandes med flormelis og eeggehvide.

3. Altes til en ensartet masse.

4. Deles i 24 stykker og trilles til sma
kugler. Oven i hver kugle sattes en
mandel eller en ned. Kan ogsé formes
pé andre mader fx med sprojtepose

5. Bages ved 200 °C i ca. 8-10 minutter.

6. Nar kransekagekonfekten er kolet af,
smeltes chokoladen i vandbad og hvert
stykke konfekt dyppes i chokolade.

7. Seet konfekten pé et stykke bagepapir
mens chokoladen stivner.

TIPS

Kan laves nar du har overskud og fryses
indtil nytarsaften.

NZRINGSINDHOLD

pr. portion (1 portion = 1 med ned + 1
med mandel):

Energi: 879 kJ/210 kcal

Fedt:9,5¢g

Kulhydrat: 28 g

Protein: 3,5 g

Fosfat: 70 mg

Kalium: 115 mg

Salt: 0 g

~
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Patientfortalling:

Hvordan far man sine bgrn godt igennem en periode hvor man selv lider af en alvorlig
sygdom? Pernille Ahl-Lassen pa 45 ar ledte forgaeves efter svar pa det spgrgsmal, da hun
skulle i dialyse, og derfor matte hun og hendes mand gg@re deres egne erfaringer.

o)
‘a AF KARINA ERTMANN KRAMMER

KOMMUNIKATIONSKONSULENT | NYREFORENINGEN

Cystenyrerne blev opdaget, da Pernille hun skulle tage stilling til, hvilken dialyse nu skulle familien finde ud af, hvordan de
fodte sit forste barn for 15 ar siden. For to  hun ville have. bedst hdndterede situationen.

ar siden begyndte hun at fele sig traet og

uoplagt, og pa nyreambulatoriet fik hun  Pernille og hendes mand Rene har to pi- Zrlighed og information

at vide, at hendes nyretal var sa darlige, at  ger, Lykke pa 10 &r og Leerke pd 15 dr, og Vi har godt nok haft mange tanker og



snakke om, hvordan vi far vores to bern
bedst muligt igennem sygdommen, uden
at de gar i stykker. Vi kan ikke undgs, at de
bliver nervese, bekymrede og kede af det,
men hvordan ger vi det bedst? Jeg havde
sveert ved at finde information om, hvor-
dan man tackler sine bern, nir man bliver
alvorligt syg. Sa jeg synes, vi har skullet
finde ud af alting selv. Det har ikke veeret
nemt,” siger Pernille.

For Pernille og hendes mand var der heller
ikke kun ét svar, for deres dotre reagerede
meget forskelligt pa Pernilles sygdom.

"Den store var alvorlig, sammenbidt og
sagde ikke rigtig noget. S& jeg bekymrede
mig om, hvad hun teenkte, nar hun ikke vil-
le tale om det. Hun havde brug for at ten-
ke over tingene selv og ikke ngdvendigvis
seette sd mange ord pa. S& ndr hun en gang
imellem &bnede for en samtale, s& stoppede
jeg alt, hvad jeg havde gang i for at lytte og
snakke med hende. Den lille derimod blev
meget beskyttende, omsorgsfuld og rigtig
bekymret. Lige pludselig kunne hun ikke
sove pa sit eget vaerelse og vagnede rigtig tit
for lige at tjekke, at jeg var okay. Hun ville
ikke sove ude af frygt for, at der skulle ske
mig noget imens. Hun havde virkelig behov
for kontrol og for at vaere taet pa mig. S& med
hende har det mere handlet om at italeseette
hendes bekymring. Jeg har fx sagt: "Jeg kan
godt se, at du er rigtig bekymret, men jeg
lover dig, at lige nu sker der ikke noget, s&
du behover ikke at bekymre dig’ S& de har
vaeret meget pavirkede af det, men pé hver
deres made,” forklarer Pernille.

En ting var Pernilles dotre imidlertid helt
enige om. "De har begge to efterspurgt, at
vi er fuldsteendig abne om, hvad der skal
forega. Og det har vi overholdt - selvfol-
gelig med information pé et alderssvaren-
de niveau. Vi forteller fx, hvilken dag jeg
skal pa sygehuset, hvad jeg skal derinde og
hvornar jeg regner med at veere hjemme
igen. Og nar jeg har darlige dage, sa siger
jeg det hgjt, inden de nér at opfange det og
blive bekymrede. Jeg siger fx: ’Jeg er godt
nok traet i dag, men det har bare vaeret en
lang dag pé arbejde, sa jeg er ikke mere syg
end i gdr Det har handlet meget om at in-
formere dem hele tiden,” siger Pernille.

Dialysemaskinen flytter ind
I slutningen af 2021 flyttede en dialysema-

TEMA: NYRESYGDOM RAMMER HELE FAMILIEN

skine ind hos Pernille og familien, og den
blev fra forste dag en helt central del af
deres hverdag.

Vi valgte at sette dialysemaskinen i stu-
en, og pa den méade blev den et naturligt
samlingspunkt. Jeg dialyserede om efter-
middagen og aftenen 6 dage om ugen, tre
timer ad gangen, sa vi spiste aftensmad i
stuen, lavede lektier, sa film sammen osv.,
mens jeg dialyserede. Vi vidste ikke, hvor
laenge jeg skulle veere i dialyse, sa det var
nedt til at blive en integreret del af vores
hverdag,” siger Pernille.

Men Pernille var kun i dialyse i fd maneder,
for hun fik opkaldet om, at der var en ny
nyre til hende. Operationen gik godt, og ny-
ren fungerer fint, men hun keemper fortsat
med medicinens bivirkninger og psykiske
eftervirkninger af de seneste ars sygdoms-
forleb. Sygdommen har nemlig tvunget
hende til at tage sit liv op til revision.

”Jeg begyndte at taenke over, hvad jeg vil
bruge min tid p4, hvis mit liv ikke skal vaere
sd langt, og det er en hérd proces at veere i.
Det er ogsa lettere at forklare sine bern, at
man har ondt i armen, end at man er rigtig
ked af det. Jeg har sagt til dem, at jeg prover
at finde ud af, hvad der er vigtigt for mig.
Det kan de godt forstd. Det giver ogsa me-
ning for bern, at man teenker over, hvad der
gor en glad. Men det er da ikke nemt at for-
klare en 10-drig, at man har en eller anden
form for livskrise,” siger Pernille.

Mgdet med andre familier ramt
af nyresygdom

“Det er hardt at meerke, at bernene er be-
kymrede og manden er bekymret. Det er

et dilemma, for jeg har brug for at sige det
til nogen og for at have plads til at veere
ked af det. Samtidig har jeg en rolle, hvor
jeg synes, at jeg skal beskytte min familie
mod flere bekymringer, sa jeg har ikke lyst
til at sige hojt, at jeg er bange, bekymret og
har det elendigt. Det kan veere enormt en-
somt,” siger Pernille, som derfor prevede
at omgive sig med glade mennesker. Men
der folte hun sig blot mere ensom.

“Forst tenkte jeg, at jeg ikke ville have
flere syge mennesker i mit liv. Det lyder
tarveligt, men jeg havde brug for, at min
hverdag var fyldt med noget andet end
sygdom. Men jeg er blevet klogere, og i
min optik er man nedt til at have en rela-
tion til nogle, som ved hvordan livet med
nyresygdom er.”

Pernille og familien har derfor deltaget i
Nyreforeningens familiekurser.

“Forste gang tog vi med for bernenes
skyld, sa de kunne se, at man godt kan
veere i dialyse og transplanteret og have et
godt liv. Det var rigtig godt for min mand
og mine born at se det. Jeg har ogsa faet
nogle relationer pé de kurser, som jeg kan
spejle mig i, og som ved preecis hvordan
jeg har det,” fortaeller Pernille.

Find en plads til usikkerheden

”Vi har fortalt bornene, at det er sandsyn-
ligt, at jeg skal i dialyse igen og transplan-
teres igen, men at vi ikke ved hvornar, s&
derfor fokuserer vi pa, at lige nu har jeg
det godt. Men der er meget usikkerhed, de
skal forholde sig til. Forst var der usikker-
heden om, hvornar jeg skulle i dialyse, s&
usikkerheden om hvornar jeg ville fa en ny
nyre og nu usikkerheden om hvor lenge
nyren holder. Men vi er nedst til at finde en
plads til usikkerheden, for den er en del af
vores liv nu,” siger Pernille.

Vi er ved at n tilbage til normalen i for-
hold til bornene. Den lille kommer hver
aften og krammer mig hardt og lange
og siger hun elsker mig. Det gjorde hun
ikke for, jeg blev syg. Sa hun har det sta-
dig med sig, selvom hun sover i sin egen
seng igen og ikke har brug for at vide, hvor
jeg er hele tiden. Det er ikke alle dage, der
er gode, men jeg prover at fokusere pa de
gode dage og fortzlle mine bern, at lige nu
har jeg det godt,” slutter Pernille.



Pargrendefortalling:

Siden Maja Glieses datter var et par maneder gammel, har familiens hverdag veeret praeget
af indlaeggelser, undersggelser, medicin og operationer, fordi datteren led af hyppige
nyrebaekkenbetaendelser. | dag er datteren 5 ar og erkleeret rask, men perioden med sygdom

har pavirket hele familien.

™

’ ‘ AF MAIA TORSTENSSON
KONSULENT HOS NYREFORENINGEN

At have et barn, der ofte bliver syg og skal
indlaegges, er hardt at skulle igennem som
familie. Det kan Maja Gliese skrive under
pa. Hun er mor til en datter, som nu er 5
ar gammel og har lidt af hyppige nyrebeek-

kenbeteendelser, siden hun var et par mé-
neder gammel.

De forste par ar kendte familien ikke arsa-
gen til datterens gentagne nyrebaekkenbe-

teendelser, og hver gang datteren fik feber,
var de i alarmberedskab og vidste, at sa
betod det indleeggelse, urinprever og me-
dicindrop.



“Det var hardt at opleve, hvordan hun
skulle igennem de her ting, som foles som
et kempe overgreb pa et lille barn, og
samtidig vide, at det var nedvendigt, for at
hun skulle f& det bedre. Hun var for lille til
at forsta, hvad der foregik,” forteeller Maja.

Pavirker hverdagen

Familien kan i dag se, at indleggelserne
pévirkede datteren. Det kom for eksempel
til udtryk ved, at hun gik i panik, nar hen-
des far havde en bla bluse pé, da den bla
bluse mindede hende om anzestesien og
oplevelserne pa sygehuset.

”Da hun var helt lille, kunne vi ikke for-
klare hende, hvad der skulle ske og hvor-
for. Det blev heldigvis nemmere, da hun
blev storre. Hun er stadig ikke glad ved
tanken om at skulle p& hospitalet og far
panik i gjnene, men vi kan bedre f4 hende
til at falde til ro”, siger Maja.

Farste ide&ggeLse med
ny reb&kleewbet&wddse

Efter to ar blev datteren udredt, og de
fandt arsagen til hendes mange nyrebaek-
kenbetandelser. Det viste sig, at hun hav-
de refluks pa sine urinledere. Det er en
anatomisk defekt, hvor lukkemekanismen
ikke virker, og urinen lgber tilbage og laeg-
ger sig i nyrebaekkenet. Det giver gentagne
bleere- og nyrebaekkenbetendelser og kan
give arvaev pa nyrerne.

“Det var rigtig rart at kende arsagen og
vide, at det ikke var, fordi vi eller vugge-
stuen gjorde noget forkert, men at der
netop var tale om en anatomisk defekt,”
forteller Maja.

Brug netvaerket

At kende arsagen betod ogsé, at datteren
kunne tilbydes en operation, der gor, at
hun nu er erkleret rask og ikke har haft
nyrebakkenbetendelse i et ar. Det har
veeret en kaempe lettelse for Maja og hen-

m
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TEMA: NYRESYGDOM RAMMER HELE FAMILIEN

des mand. Selvom der er géet et ar uden
sygdom, ligger hele oplevelsen dog stadig
i baghovedet. "Lige s& snart hun far feber,
kan jeg meerke, at hele min krop stadig gar
i alarmberedskab som fer. For hvad nu,
hvis det er en ny nyrebakkenbetsendelse.
Vi er ogsd meget opmeerksomme péd, om
hun far nok at drikke i lgbet af dagen, og
om hun tisser ofte nok,” fortaeller Maja.

Majas rad til andre foreldre er at bruge
sit netveerk bade til at fa konkret praktisk
hjeelp, men ogsa til at dele tanker og fo-
lelser med. “Del hvordan du har det, og
hvordan situationen er hjemme hos jer.
Det er helt okay at bede om hjeelp. Vi hav-
de heldigvis en familie, der godt kunne se,
at vi havde brug for hjelp. For eksempel
gik de tur med hunden og var med pa ho-
spitalet, nar min mand havde vagter p4 ar-
bejdet. Det er alt for hardt at std med det
alene,” slutter hun.
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Pargrendefortalling:

Farmor: Det var naturligt at
stille os til radighed

Rikke Kristiansen og hendes mand har haft deres barnebarn pa 6 ar boende i ugevis og skabt
en hverdag for ham, imens hans lillebror var indlagt med alvorlig nyresygdom. Det har ikke
veeret uden omkostninger, men de ville til enhver tid ggre det igen.

A AF KARINA ERTMANN KRAMMER
‘a KOMMUNIKATIONSKONSULENT

I NYREFORENINGEN

Rikke Kristiansen er farmor til Lukas pé 3
ar, som har veeret nyresyg siden fodslen. Pa
grund af en klap i urinreret er bdde hans
nyrer, blaere og urinrer blevet adelagt alle-
rede for, han blev fodt.

”I starten var det sveert for os at forstd.
Min sen og vores svigerdatter ville gerne
fortelle os om det hele, men jeg ved ikke,
hvor meget der egentlig hang ved. Det
var som at std midt i en storm,” forklarer
Rikke.

Da Lukas var et halvt ar gammel, begyndte
han i dialyse, og foreldrene og storebror
Liam var med i de fem uger, Lukas var ind-
lagt. Men siden da har Liam, som nu er 6
ar, boet pa skift hos sine bedsteforeeldre,
néar Lukas har veeret indlagt. De gnskede
nemlig at skabe en normal hverdag for
ham i stedet for de mange og lange indlaeg-
gelser. Forskellige omstendigheder gjorde
imidlertid, at det hovedsageligt var farmor
og farfar, han boede hos.

”Vi har haft Liam boende ad flere omgan-
ge, fx da Lukas blev transplanteret for et
ar siden. Operationen gik fint, men det
endte alligevel med, at Lukas var indlagt
nasten uafbrudt fra starten af novem-
ber og hen i februar. I den periode var
de nogle gange hjemme i f4 dage, men sa
matte de akut afsted igen. Vi ville gerne
gore Liams hverdag sa normal som mu-
ligt og sorge for, at han kunne komme i
bornehave,” siger Rikke. Farmor og Liam hygger i biografen.
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Heldigvis bor Rikke og hendes mand kun
12 km fra deres bernebern, og derfor kun-
ne de pétage sig ansvaret for Liam i lange
perioder.

At involvere sig giver bade sorg
og gleede

”Liam har veeret nem at have boende, men
det har da ogsa veret hardt pé flere mader.
Vi har skullet gemme vores bekymringer,
mens Liam var her, for det skulle han ikke
meerke noget til. Vi har heller ikke planlagt
noget laengere ud i fremtiden, fordi vi ger-
ne vil sta til radighed. De uger, hvor Liam
har boet hos os, har jeg aflyst mine fritids-
aktiviteter om aftenen for at leegge ham i
seng. S& pa den méde har vi sat noget af
vores liv pa standby,” siger Rikke.

Selvom Lukas i dag er transplanteret og
pé mange mader har det godt, s& pavir-
ker sygdommen stadig Rikke og hendes
mands liv.

TEMA: NYRESYGDOM RAMMER HELE FAMILIEN

”Vi prever at leve vores liv, som vi plejer
med fritidsaktiviteter osv., men vi holder
os mere tilbage rent socialt, for det skal i
hvert fald ikke vaere os, der tager sygdom
med hjem og smitter Lukas. Ferhen har
jeg tx gdet fra der til der og samlet ind til
forskellige organisationer, men det har jeg
slet ikke lyst til leengere”

Derudover har Lukas’ sygdom ogsé pa-
virket Rikkes mand mere, end de forst
havde troet.

“Jeg tror, at det er en medvirkende arsag
til, at farfar fik en depression. Han har ikke
haft lyst til at tale om det, og til sidst blev
det for meget. Pa det omrade er vi forskel-
lige, for jeg vil gerne vere aben om det, og
jeg har brug for at dele det, mens farfar
hellere har villet lukke det inde. Sa det har
da haft nogle omkostninger for os. Men vi
ville til enhver tid gere det igen, hvis det
var. For al den tid, vi har brugt sammen,

har betydet, at Liam og jeg har et meget
tet forhold. Det er jeg bade glad for og
stolt over. Vi har faet en relation, som er
uerstattelig,” slutter Rikke.

RIKKES RAD
TIL ANDRE
BEDSTEFORZLDRE

Lyt til foreeldrene og prgv at forsta
deres situation.

Spgrg ind til det, du ikke forstar.

Veer ikke bange for at traede
til og hjeelpe med at handtere
situationen.

HAR DU EN KRONISK NYRESYGDOM ER DU | RISIKO FOR

ALVORLIG

LUNGEBE TANDELSE

Du kan nedsaette den risiko ved en gratis pneumokokvaccination
Pneumokoksygdom forarsages af en bakterie, og er skyld i de fleste alvorlige lungebetaendelser.
Pneumokok-lungebetaendelse kan i veerste tilfeelde give blodforgiftning og meningitis.

Hvert ar far ca. 60.000 danskere lungebetaendelse. Omkring 20.000 af dem bliver
indlagt pa hospitalet pa grund af lungebeteendelse og ca. 2.000 dar.

Er du over 65 ar eller har en kronisk nyresygdom, er du i gget risiko for alvorlig lunge-

betaendelse. Derfor tilbyder Sundhedsministeriet en gratis pneumokokvaccine.

Bestil tid til vaccination hos laegen, pa apoteket eller der hvor du plejer

at blive vaccineret. Lees mere om risikogrupper og vaccination mod pneumokokker

pa voksenvaccination.dk
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Nar et barn eller en voksen har en nyresygdom, sa pavirker det ikke kun den syge, men hele
familien. Familiens indbyrdes relationer og dynamikker spiller en vigtig rolle i hverdagslivet og
for, hvordan der tages hand om hele familiens trivsel.

ﬁ;‘ AF HANNE AGERSKOV, SYGEPLEJEFORSKER, PH.D. LEKTOR,

ODENSE UNIVERSITETSHOSPITAL

For langt de fleste mennesker i Dan-
mark er familien den vigtigste stotte, nar
man er syg. Sygdom satter spor, og det
betyder, at nar et familiemedlem har en
kronisk nyresygdom, sa er alle i familien
ramt. Den felles hverdag og de indbyrdes
relationer er berert af, hvordan sygdom-
men pévirker den syge. Billedligt beskre-
vet, kan familiens medlemmer hver isaer
ses som de forskellige figurer i en mobile,
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hvor blot en lille bergring af en figur, set-
ter mobilens gvrige figurer i bevagelse.
Saledes vil selv en lille zendring, pé godt
eller ondt hos familiemedlemmet med
sygdom, pavirke alle i familien. Netop
derfor kan der vere behov for at fa for-
staelse for, hvordan de enkelte familie-
medlemmers reaktioner spiller en rolle
for, hvordan relationer og dynamikker
opleves i familien.

Forskning med familiefokus
Gennem en arrekke er der gennemfort
forskning med fokus pé, hvordan fami-
lien omkring bade bern og voksne med
nyresygdom har betydning. At familie-
medlemmer kender hinandens reakti-
oner og kan anerkende, hvordan de op-
lever sider af samme sag forskelligt, kan
vere afgerende for hvordan familien tri-
ves i hverdagen.



Forskningen viser, at for par, hvor den ene
har nyresygdom, betyder en forvaerrelse af
sygdommen over tid, at der ofte opstar en
raekke begraensninger, der pavirker det feel-
les liv. Det kan veere nodvendigt at eendre
pé felles gnsker og planer, hvilket mange
gange giver folelser af frustration, sorg og
“tabt liv’. Hvor der hos personen med ny-
resygdom kan veere et behov for gget hvile
og et mere stille liv, kan det for en partner
eller egtefalle have stor betydning at skabe
tidsrum i hverdagen med egne interesser og
feellesskab uden for den neere familiecirkel.

Men keerlighed og loyalitet over for hinan-
den kan dog betyde, at man beskytter den,
man holder af. Det kan betyde, at man
ikke er erlig om de tanker, der virkelig
fylder. Man skeermer den, man elsker, for
ikke at belaste hinanden og veere til ulejlig-
hed. At erkende og at tale om de forskel-
lige begreensninger, muligheder og behov
hos medlemmer i en familie og samtidig
vise hinanden hensyn opleves vigtigt for
relationen og for dynamikken i familien.

At lytte til bgrnene

Hos raske bern i familier med bern med
nyresygdom kan hverdagen med sygdom
hurtigt forandre sig. De velkendte rutiner
med skole, fritidsaktiviteter og samveer i
familien kan pa kort tid andres, hvis den
syge bror eller sgster far behov for indlaeg-

gelse, der kraever foreldrenes fulde op-
merksomhed. Som barn overvaldes man
let, ndr uforudsete ting opstér, og ofte er
der en uvished om, hvad der skal ske for
alle i familien.

Raske born er meget vagne overfor, hvor-
dan den syge bror eller sgster har det, og de
har stor glaede af at veere med ved konsul-
tationer og indleggelser. Her kan de hore,
hvad der tales om, og de kan folge med i,
hvad der foregar. For nir man som barn
ikke ved, hvad der foregir omkring neere
familiemedlemmer med nyresygdom, ska-
ber det bekymringer, mavepine og savn.

Hos bern og unge mennesker, der har en
foreelder med nyresygdom, kan fx dialyse-
behandling betyde, at den syge forzlder er
meget veek hjemmefra. Det giver begreen-
sede muligheder for, hvad man kan gere
sammen i hverdagen. Som barn er man
bange for at miste den syge foreelder, og ofte
kan der veere mange bekymringer for bade
den syge og den raske forzlder. Som barn
kan det derfor veere sveert at finde overskud
til at leve sit eget liv blandt jeevnaldrende.

For bern er tryghed og tilknytning i fami-
lien meget vigtig, og i familier med nyre-
sygdom er de raske bern meget opmaerk-
somme pa trivsel hos alle og tager ofte
stort ansvar.

TEMA: NYRESYGDOM RAMMER HELE FAMILIEN

Generelt er born rigtig gode til at tackle
endringer i hverdagen, men har behov for
at blive spurgt og lyttet til. Det er vigtigt,
at de kan finde tryghed i at vide, hvem der
for eksempel kan stotte dem eller, hvem
der skal passe dem, hvis der er behov. I
mange familier er der teette band til bed-
steforeldre, tanter og onkler, der ogsa er
vigtige relationer for bernene og for fami-
lien som helhed.

At sta sammen som forzeldre

For foraldre til born med nyresygdom har
man ofte flere roller i hverdagen og kan fole
sig presset. Man er mor eller far, men man
har ogsa ansvar for, at barnet far medicin,
og der kan veere andre plejeopgaver at tage
sig af. Maske er der ikke altid enighed om,
hvordan bgrnene i familien skal opdrages;
hvilke krav kan man stille et barn med kro-
nisk nyresygdom, og som maske ikke trives
som de raske bern i familien? Hvordan de-
ler man sol og vind lige?

Familien er som en organisme, og dyna-
mikker er pavirkelige af bade konflikter
og enighed. Hvor uenighed og uklare
forventninger mellem foraldre skaber
afstand, sa betyder dbenhed og kendskab
til hinandens styrker og sarbarheder, at
man kan std sammen som et team, der
stotter sunde dynamikker og relationer i
familien.




Det sker lokalt i

Nyreforeningen

Her er en oversigt over en raekke af de lokale aktiviteter i Nyreforeningen samt kontaktoplysninger pa din kreds. Find mere
information om de enkelte arrangementer pa 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 pé hvad der sker i dit lokalomréade sa tag kontakt

til kredsen.

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

9. 10. og 11. december: Bade fredag, lordag og sendag
serverer vi glogg og ableskiver til dialysepatienterne pa
dialyseafdelingen i Senderborg. Samtidig kommer beorn fra de
lokale skoler og gér Lucia-optog. Arrangementet gentager vi 4
gange, sa alle dialysepatienterne far besog i lobet af weekenden.

9. februar 2023: Vi holder sammen med dialyseafd. pa
Senderborg Sygehus et arrangement med foredrag, fellesspisning,
feellessang og hyggesnak for alle hjemmedialysepatienter.
Arrangementet foregar i Frivillighedens Hus, Perlegade 50,
Senderborg. Invitation felger.

25. februar 2023: Denne lordag atholdes Senderjyllands arlige
generalforsamling i caféen i Frivillighedens Hus, Perlegade 50,
Senderborg.

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

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

4. december: Julekomsammen kl. 12.00 p& Fuglsangcentret,
Sendermarksvej 150, Fredericia.

5. 0g 6. december: Dialysen far bade formiddag og eftermiddag
besog af Anders Munch, som spiller pa guitar og synger Kim
Larsen sange. Samtidig gar bestyrelsen rundt med wienerbred
og boller samt en lille en til halsen.

12. februar 2023: Generalforsamling pa Fuglsangcentret,
Sendermarksvej 150, Fredericia. Her vil der vere spisning kl.
12.00 og generalforsamling kl. 13.30. Indbydelsen sendes til
medlemmerne.

@stiylland ..
Formand Jacob Borgholm, tlf. 52 32 50 55.
Mail jacob@borgholm.dk. www.nyre.dk/oestjylland

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

5. februar 2023: Generalforsamling atholdes kl 11.00 pa
Skalborg Kro, Hobrovej 515, Aalborg. Efter frokost holder
Hanne Agnholt et foredrag om kognitive forandringer og
kronisk treethed. Tilmelding til frokost er ngdvendig.

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

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

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

25. februar 2023: Generalforsamling atholdes kl. 11.45 i
KulturCenter Skive, Skyttevej 12-14. Tilmelding senest
d. 15. februar 2023.

FYN
Kredsformand: Lone Tomsen, tlf. 40 32 34 34.
Mail: lonetomsen-nyre@hotmail.com. www.nyre.dk/fyn

4. december: Juletreesfest i Marslev-Holev forsamlingshus,
Enghavevej 26, Marslev.

Vestsjeelland ... .
Konstitueret kredsformand: Boris Holm, tlf. 60 19 66 72.
Mail: vsj@nyre.dk. www.nyre.dk/vestsjaelland

26. februar 2023: Generalforsamling fra kl. 10.30-15.00. Det
aftholdes i den store sal pa Slagelse Bibliotek, Stenstuegade 3.



Storstremmen ..
Kredsformand: Henrik Nielsen tIf. 31 78 80 57.

Mail: henjannielsen@gmail.com

www.nyre.dk/storstroemmen

11. februar 2023: Vi atholder generalforsamling kl. 14.00
i Guldborgsund Frivilligcenter, Banegardspladsen 1A,
Nykebing F. Da der vil vare smorrebred, er tilmelding
ngdvendig senest d. 3. februar 2023.

Kgbenhavn/Frederiksberg ...
Konstitueret kredsformand: Jakob Vels, tlf. 40 55 13 17.

Mail: kbh.frb.nyre@gmail.com.
www.nyre.dk/koebenhavnfrederiksberg

26. januar 2023: Aften for nye medlemmer samt nye med
nyresygdom (parerende er velkomne). Det foregar pa
Rigshospitalert fra kl. 19.00-21.00 og tilmeldingsfrist er

d. 24. januar 2023.

8. februar 2023: Generalforsamling aftholdes kl. 18.00 i Den
Sorte Diamant, og der vil ogsa veere rundvisning og et let maltid.

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

21. januar 2023: Netvaerksmede inklusiv frokost for nyresyge
og pérgrende atholdes kl. 11.00-14.00 i Frivilligcenteret Hillerod,
Fredensvej 12C.

25. februar 2023: Generalforsamling inklusiv frokost kl. 13.00
i Horsholm Golfklub, Grennegade 1. Tilmeldingsfrist er d. 23.
januar 2023.

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

13. februar 2023: Generalforsamling kl. 18.00 pa Bornholms
Hospital, Ullasvej 8, Ronne.

LOKALT NYT

Kgbenhavns Omegn................................
Kredsformand: Lis Videbaek, tlf. 46 56 14 54.
Mail: Iv.flong@webspeed.dk. www.nyre.dk/koebenhavns-omegn

6. december 2022: Samveersgruppen har julemede k1. 18.30
i Taastrup Kulturcenter, Poppel Alle 12.

10. januar 2023: Samvaersgruppen har nytarsmede kl. 18.30
i Medborgerhuset, Taastrup Hovedgade 71.

7. februar 2023: Samveersgruppen medes kl. 18.30
i Medborgerhuset, Taastrup Hovedgade 71.

25. februar 2023: Generalforsamling aftholdes lordag
kl. 13.00 i Medborgerhuset, Taastrup Hovedgade 71.

Roskilde. ...
Kredsformand: Peter Nordland, tlf. 29 84 70 53.
Mail: susse_peter@mail.tele.dk. www.nyre.dk/roskilde

12. februar 2023: Kredsens generalforsamling atholdes kl. 11.00
pé Bryggergarden, Algade 15, Roskilde. Efter generalforsamling
byder kredsen pé stegt fleesk, kartofler og persillesovs samt et
glas vin, en ol eller en sodavand. Tilmelding senest 1. februar
2023 til mogens.jette@gmail.com (husk at anfore navn).

Kredsformand: Jérun Hegnesen, tlf. +298 215450.
Mail: jorunh@post.olivant.fo. www.nyre.dk/faeroerne

URNGe
Ungekoordinator: Frederik Hansen.
Mail: nfbu@outlook.dk www.nyre.dk/ung
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Formand for Danske Regioners Sundhedsudvalg:

Det skal vaere muligt
at fa en gaeestedialyseplads

Dialysepatienter skal have mulighed for at fa en gaestedialyseplads, sa de kan holde ferie
eller deltage i arrangementer rundt om i Danmark, mener formand for Danske Regioners
Sundhedsudvalg, Karin Friis Bach.

R

Nyreforeningen har talt med formanden
for Danske Regioners Sundhedsudvalg,
Karin Friis Bach, om dialysepatienters ud-
fordringer med at fa geestedialyse.

AF MICHAEL BUKSTI
DIREKT@R | NYREFORENINGEN

”Jeg har stor forstaelse for dialysepatien-
ternes situation. Det er kun fair, at det skal
vaere muligt at booke en plads til geestedia-
lyse, hvis man melder ind i fornuftig tid,”
siger Karin Friis Bach.

Hun forteller, at hun har sat fuldt fokus

pé at sikre det nedvendige antal pladser
rundt om i Danmark.
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Karin Friis Bach, formand for Danske Regioners
sundhedsudvalg. Foto: Danske Regioner

”Jeg har som politiker stillet sporgsmal til
udfordringen med at sikre geestedialyse-
pladser til hospitalernes ledelse, og det har
sdledes for nylig veeret pa dagsordenen pé
det feelles mode mellem regionernes sund-
hedsdirektorer”

Knokler for at imgdekomme
efterspgrgslen

Karin Friis Bach forteller, at hun har bedt
dialyseafdelingerne oplyse, hvordan de
handterer situationen.

"De tilbagemeldinger, jeg har faet, viser, at
man ude pa afdelingerne har forstéelse for



problemstillingen, og at man knokler for
at imgdekomme efterspergslen, men flere
steder er man udfordret p4 de menneske-
lige ressourcer,” siger hun.

Konkret lider dialyseomradet, som flere
andre omrader i sundhedsveasenet, af,
at der er mangel pa personale, og det er
et problem, som ifelge Karin Friis Bach
ikke bliver lgst fra den ene dag til den
anden.

Mulighed for selvbetjening

”Jeg har noteret mig, at der er steder i
Danmark, hvor man som dialysepatient
selv kan lukke sig ind pa afdelingen og log-
ge sig pa systemet, hvilket betyder, at det
faktisk er muligt at gennemfore en dialyse
med et mindre treek pa personalet,” siger
Karin Friis Bach.

Hun ser gode perspektiver i at udbrede
muligheden for sékaldt Self Care, og det

Det mener Nyreforeningen om:

GASTEDIALYSE

Nyreforeningens holdning er,
at hvis en nyrepatient bestiller
gaestedialyse med minimum
to maneders varsel, sa skal
sygehuset tilbyde og afvikle
gaestedialysen.

Hvis geestedialysen bestilles mindre
end to maneder fgr afvikling, sa
kan sygehuset tilbyde geestedialyse,
hvis det er muligt.

Argumentet er, at hvis en
gaestedialyse bestilles med
mindst to maneders varsel, sa
kan sygehuset na at tilpasse
ressourcerne, sa det er muligt at
tilbyde geestedialyse.

er noget, hun vil saette yderligere fokus pé
i sin dialog med afdelingerne rundt om i
Danmark.

“Presset pa dialyseafdelingerne er stort,
og mange dialysepatienter er eksperter i
at handtere systemerne, sa hvis vi kan gge
kapaciteten ved fx at udvide dbningstider-
ne og tillade, at patienterne selv star for
meget af det praktiske, s& kan det méske
veere en lgsning. Vi skal traekke pa de gode
ideer og erfaringer, som man har gjort sig
nogle steder, og sd udbrede dem til flere
afdelinger,” siger hun.

Karin Friis Bach pointerer, at der i Danske
Regioner og pé sygehusene er et stort fo-
kus pa udfordringen med at sikre plads til
gaestedialyse, og hun forteller ogsa, at der
i alle instanser er en vilje til at lose proble-
met. Hendes plan er lobende at folge op, s&
problemet med at sikre geestedialyseplad-
ser bliver mindre.

NIELS DUE JENSENS
ALMENNYTTIGE FOND

til stotte for nyrepatienter.

www.ndjaf.dk

Fonden yder stotte til transplantati-
onsklare nyrepatienter, som ud fra en
samlet vurdering af egne gkonomiske
ressourcer og helbredsmassige tilstand
har et akut behov for udgiftskreven-
de behandling til nyretransplantation.
Patienten forventes at have en levende
organdonor, men som ikke vavstype-
meessigt passer.

Du kan fremsende en begrundet
ansegning med kort beskrivelse af din
situation, hvorefter 2 speciallaeger i
nyresygdomme vil foretage en fortrolig
situationsvurdering af din nyresituation,
inden denne forelaegges for fondens
bestyrelse. Du finder link til anseg-
ningsskema pé fondens hjemmeside
www.ndjaf.dk

Kontaktinformation:
Niels Due Jensens Almennyttige Fond,
ndjf@ormstrupgods.dk
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Et ar med fuld fart pa

2022 har veeret et travlt ar i Nyreforeningen. Et ar, som har veeret praeget af bl.a. dialog om
aktivt fravalg, geestedialyse, nye behandlingsformer for personer med nedsat nyrefunktion
og meget mere. Her fortaeller landsformand Malene Deele om sin oplevelse af aret, der gar

pa haeld.

AF MICHAEL BUKSTI
DIREKT@R | NYREFORENINGEN

Q
PN

Landsformand i Nyreforeningen Malene
Deele og foreningens mange frivillige har
lobet steerkt i 2022. Om kort tid skriver vi
2023, og sa er det naturligt at stoppe op og
kigge tilbage pa aret, der rinder ud. Som
landsformand for Nyreforeningen er jeg
utrolig stolt over de mange ting, vii felles-

skab har naet”

1 Nyreforeningen vedtog i begyn-
delsen af aret en malsetning pa

donor- og transplantationsomradet, som

bl.a. betyder, at foreningen aktivt arbejder

for at sikre, at der indferes “aktivt fravalg”

fra det fyldte 18. ar.

Fokus pa donorsagen

"Desverre er situationen i dag den, at
mange venter pa at fi en ny nyre. Jeg er
derfor glad for, at vi med 7 andre patient-
foreninger er géet sammen om at fremme,

at der indferes “aktivt fravalg” i Danmark’,
siger Malene Deele.

Den felles indsats resulterede bla. i en
politisk hering pa Christiansborg, meder
med Etisk Rdd og mgder med Sundheds-

ministeriet.
2 2022 var ogsa aret, hvor Male-
ne Deele blev valgt ind i forret-
ningsudvalget for Danske Patienter, som
er en paraplyorganisation for alle danske
patientforeninger. Med en plads i dette
udvalg har Nyreforeningen faet de bedste
muligheder for at fremme patienters og
pérgrendes sag i Danmark.

Danske Patienter

”I Danske Patienters Forretningsudvalg
har vi vendt mange forskellige sager. Vi
har bla. talt om, hvordan de kommende

nerhospitaler bliver en essentiel del af
sundhedsreformen, samt hvor vigtigt fore-
byggelsesarbejdet er i et naert samarbejde
med de kommunale forebyggelsestilbud,”
forteeller Malene Deele og fortszetter:

“Men vi har ogsa brugt tid pa at diskutere,
hvordan Danske Patienter igen kommer pa
Finansloven, efter at vi konstaterede, at or-
ganisationen - uden varsel eller forklaring
- var blevet taget af Finansloven for 2023”.

Vi skal vaelge klogt

I regi af Danske Patienter har

Nyreforeningen ogsa deltaget i
projektet ”Veelg Klogt”, som handler om at
undersoge, om der er ting, som kan geres
bedre og smartere i vores sundhedsvesen.

Vi har givet vores input, og jeg kan med
tilfredshed konstatere, at der er blevet lyt-




tet til os. Ikke mindst til de input, vi havde
til en lettere udlevering af medicin fra ho-
spitalerne, som er blevet en del af projek-
tets endelige anbefalinger”

Ferie er en menneskeret

“Landets dialyseklinikker er ud-

fordrede pd ressourcer, og det
betyder, at mange af vores medlemmer
oplever, at det er vanskeligt at fa en plads
til sakaldt geestedialyse, hvis de fx skal pé
ferie eller deltage i en fodselsdag et andet
sted i Danmark,” siger Malene Deele.

Nyreforeningen mener i den forbindelse,
at hvis onsket om en geestedialyseplads
meldes ind med mindst to méneders var-
sel, sa bor det veere muligt at fa en sadan
plads.

”Vores serlige patientudvalg har derfor
arbejdet teet sammen med vores regiona-
le repreaesentanter for at gore opmeerksom
pé udfordringerne. Lige som vi har skabt
lydherhed for problemet i Danske Regi-
oner. S& forhabentlig kigger vi ind i en
fremtid, hvor det er muligt at fa en geeste-
dialyseplads”

Fokus pa pargrendes

forhold

Bag enhver kronisk syg star en
raekke pargrende, der gor et keempe arbejde.
"Nyreforeningen har sammen med andre
patientforeninger i 2022 arbejdet for at sik-
re omsorgsdage for pirgrende, som gor det
muligt for de parerende at deltage i laege-

samtaler m.m. Og jeg gleeder mig over, at
det er lykkedes at fd det gennemfert. Men
desvaerre er det ikke lykkedes at sikre, at
omsorgsdagene kan holdes med fuld lon-
kompensation, sa vi fortsaetter kampen?”

2022 var ogsa aret, hvor Nyreforeningen
- med gkonomisk stette fra Socialstyrel-
sen - oprettede en raekke fellesskaber for
pérorende over hele landet.

“Oprettelsen af sddanne feellesskaber er
nyt i Nyreforeningen, og jeg héber, at vi
i fremtiden vil se flere fellesskaber skyde
op. Udover fellesskaber for pargrende,
kunne det vere rejsefellesskaber, moti-
onsfellesskaber eller kostfzllesskaber.”
6 Organdonationsdagen

“Jeg er glad for, at vi efter er par
ar med aflysninger pga. corona igen kun-
ne markere Nyrernes Dag. Og jeg ved, at
mange af vores lokale kredse brugte dagen

til at gore opmeerksom pé vores arbejde,”
siger Malene Deele.

Nyrernes Dag og

P4 samme made deltog Nyreforeningen
ogsa i markeringen af Organdonationsda-
gen, som ligger den forste lordag i oktober.
Dagen gennemfortes i samarbejde med
Dansk Center for Organdonation.

Lysere tider for personer

med nedsat nyrefunktion

2022 var ogsa aret, hvor der skete
en mindre revolution inden for behand-

ling af kronisk nyresygdom. I efteraret
2021 blev de sakaldte SGLT2-heemme-
re” godkendt til behandling af personer
med kronisk nyresygdom. Oprindeligt
var behandlingen godkendt til personer
med diabetes og nyresygdom, men nu
omfatter godkendelsen ogsd personer
med kronisk nyresygdom uden diabetes,
og i 2022 kom behandlingen godt i gang
pa landsplan.

“Den nye behandlingsform ser lovende ud
i forhold til at bevare nyrefunktionen leen-
gere, og for nogle maske endda helt undga
dialyse eller transplantation,” siger Malene
Deele. Hun forteller i den forbindelse, at
Nyreforeningens Forskningsfond i 2022
uddelte 455.000 kr. til fordeling blandt 13
projekter. Alle projekter, som har fokus pa
at forebygge og beskytte nyrernes sund-

hed.
8 “Den rigtige kost er afgerende for

nyresyge. Derfor er det ogsa dej-
ligt, at vi i 2022 fik midler til at udarbejde
og trykke en ny kogebog. En bog, som jeg
héber, at rigtig mange vil hente inspiration
i, siger Malene Deele.

Rigtig kost

Hun ger afslutningsvis opmerksom p4, at
kogebogen kan bestilles pa4 Nyreforenin-
gens hjemmeside nyre.dk/shop, hvis man
fx star og mangler en julegave.




Julekonkurrence 2022

Kan du finde frem til de 15 hovedstaeder, der pa finurlig vis har gemt sig under en

omskrivning?

Eksempel: ”Vi grinede” Det rigtige svar er "Oslo” (vi = os, grinede = |o).

Eksplosiv gourmet
Guddommelig sygdom
Syng en grgntsag
Tilbud

Vanvittig galop

Put far i ovnen

Sgens pige

Skaf en anlgbsbro

OO0 O el S

9. To forfriskninger

10. Musikalsk genre

11. Krigsbarbermaskine
12. Stjeel den varme drik
13. Stilhed pa havnen

14. Fortzel konen det

15. Lykkelige forventninger

Vi seetter 2 gavekort a 500 kr. og 2 Nyreforeningens paraplyer pa hgjkant.
Send dine svar pa mail@nyre.dk eller pr. post til Nyreforeningen, Blekinge Boulevard
2, 2630 Taastrup senest d. 18. december 2022.

Kurser og webinarer

Temadag

Dato: 18. marts 2023 (lerdag)
Sted: Middelfart
Tilmeldingsfrist: 11. februar 2023
Pris: Det er GRATIS at deltage

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

er ogsé til dig, der er parerende. Bliv klogere pa hvordan

man passer pd sine nyrer, almindelige reaktioner pa kronisk
sygdom og sociale rettigheder. Derudover er der rig mulighed
for at tale sammen og erfaringsudveksle.

Laes mere om kurser, temadage og webinarer pa
Nyreforeningens hjemmeside nyre.dk/kurser-og-webinarer
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Webinar: Et aktivt liv

med nyresygdom

Dato: 26. januar kl. 16.00-17.30 (torsdag)
Sted: Zoom

Tilmeldingsfrist: 23. januar 2023

Pris: Det er GRATIS at deltage

Pa dette webinar vil fysioterapeut Stig Melsted fortzelle, hvorfor
det er vigtigt at veere fysisk aktiv og hvilke gavnlige effekter der
kan veere pa symptomer som fx traethed og uro i benene. Han
giver desuden gode rad til at fa fysisk aktivitet ind i hverdagen
og viser et par simple gvelser.
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Foto: Cille Kvartmann
Formand Sekretariatet
Landsformand, formand Direktgr Radgivnings- og kursuskonsulent
for forretningsudvalget Michael Buksti Jan Jensen (socialradgiver)
og ansvarshavende redaktgr TIf. 40 90 29 48 TIf. 50 93 59 50
Malene Deele Mail: mb@nyre.dk Mail: jj@nyre.dk
"I\'/IIf. ?3;:@%3 1; dk Kommunikationskonsulent TraiffesdmaE;jagg,lgnsdag
att yre. Karina Ertmann Krammer 0g torsdag K. 3-
Naestformand TIf. 411951 00 Klinisk disetist
Michael Rosenkvist Mail: kek@nyre.dk Sofie Wendelboe
TIf. 40 85 50 80 Treeffes mandag, torsdag Mail: sw@nyre.dk
Mail: mr@nyre.dk og fredag kl. 9-15 Rejsekoordinator
2. nastformand Medlemskoordinator Jette Thaarup
og ansvarlig for bgrn, og grafisk designer TIf. 22 81 46 78
unge og bgrnefamilier Cille Kvartmann Mail: jt@nyre.dk
Henrik Rasmussen TIf. 50 93 59 48 Treeffes mandag og tirsdag
TIf. 606043 12 Mail: ck@nyre.dk kl. 10-12 og torsdag kl. 12-14
Mail: hr@nyre.dk Traei;fes Elrsfgglgg Klinikchef Skallerup dialyse
Formand for Pargrendeudvalget torsdag kl. 10- Birthe Nielsen
Karen Marie Riis Konsulent TIf. 50 93 59 41
TIf. 21620891 Maia Torstensson Mail: dialyse@nyre.dk
Mail: kmsriis@hotmail.com 'I'\'/Ilf. .?‘2 8t2 2473 » Koordinerende sygeplejerske
Formand for Donorudvalget ail: mt@nyre. Fang dialyse
Karin Riis-Jgrgensen Organisations- og frivilligkonsulent Elisabeth Ettrup
TIf. 40 30 98 16 Karen Bangert TIf. 27 62 67 28
Mail: karin@karinriis.eu TIf. 92 82 24 61 Mail: fanoe@nyre.dk
Formand for Patientudvalget Mail: kb@nyre.dk
Jesper Baand Villadsen @konomi- og regnskabsmedarbejder
TIf. 53 62 14 02 Helene Damgaard
Mail: jovi@live.dk TIf. 44 14 16 04
Mail: hd@nyre.dk
Treeffes tirsdag, onsdag <" Nyr .
. efo .
og torsdag kl. 10-15 K Ble:' reningen ‘.
s Inge Bouley. %
Projektleder . ard 2 %

2630 T
Liv Hubner @stergaard id,

TIf. 92 15 08 54

Mail: Ih@nyre.dk
Traeffes mandag, tirsdag
og torsdag kl. 9-14

Traeffetiq:
Mandag- -torsdag kI, 1¢. -15
og fredag k|, 10-12
TIf. 43 5 4252

E-mail: mail@nyre, gk
WWW.nyre. dk
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SPIS GODT |

Ak B wen ke AvELED

“Arets julegaveidé

Nyreforeningen har netop sendt en ny kogebog pa gaden:
SPIS GODT — NAR DU HAR EN NYRESYGDOM

Kogebogen indeholder mere end 60 opskrifter med noget til enhver smag.
Der er forslag til morgenmad, frokost, aftensmad og desserter.
Derudover kan du fa inspiration til salater og grentsager, til saucer og dressinger
samt julemad og sommermad. Opskrifterne er varierede, og du finder bade
klassiske danske retter samt nye og internationalt inspirerede retter.

Kogebogen tager szerligt hgjde for de kostanbefalinger, som personer
i dialyse har glaede af. Den kan ogsa med god gavn bruges af personer

med nedsat nyrefunktion og af transplanterede.

| kogebogen finder du ogsa nyttig viden om mad og nyresygdom,
som er gavnlig for alle, der lever med en nyresygdom.

Kob kogebogen her: nyre.dk/shop



