Pargrende

a nyreforeningen



Forord

"Det er en stor omveltning for en
familie, nar et af dens medlemmer
bliver nyresyg. Det har indflydelse
pa familieliv, arbejde, boligsituation,
okonomi, sexliv og meget mere. Det
er hele korthuset, der valter”

Er du pérerende til en nyresyg, sd er den-
ne pjece skrevet til dig. Det kan fx vere din
samlever, dit barn, en foralder, en soster el-
ler bror, en ven, en kollega eller en anden,
som du er teet pd, der er blevet nyresyg.

Det er naturligt, at du som parerende star
med rigtig mange spergsmal, bekymringer

og tanker, nar nyresygdommen rammer en
af dine neermeste. I mange tilfelde er det
hensynet til den nyresyge, der kommer forst.
Men det er lige sa vigtigt, at dine behov og
bekymringer bliver taget alvorlige.

Pjecen her forteller om typiske folelser og
reaktioner, du kan opleve. Pjecen giver des-
uden gode rad til, hvordan du héandterer
forskellige situationer, og hvor du kan hen-
te hjelp og inspiration til din egen hverdag,
nar du er paregrende til en nyresyg.

Husk, at du ogsa altid kan fa rad og vejled-
ning ved at henvende dig til Nyreforeningen.
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Hverdagen som pargrende

Hvis et medlem af familien fir en nyresyg-
dom og maske skal i dialysebehandling, sa
kan det have store konsekvenser for famili-
ens liv bade i forhold til hverdagens rutiner
og relationerne mellem de enkelte familie-
medlemmer. Alle i familien vil blive berort af
sygdommen. Nogle oplever, at sygdommen
bringer familien teettere sammen. Pa samme
tid kan sygdommen ogsé give anledning til
stress og skeenderier. Er du forberedt pa disse
situationer, er det nemmere at tackle dem.

Bliv klogere pa nyresygdom

Nar nyresygdommen rammer, vil du som
péargrende hgjst sandsynligt ga rundt med
en frygt for at miste den syge, og samtidig
foler du méske angst for fremtiden og for det
ukendte. For hvad er det overhovedet for en
sygdom, og hvad kan du forvente?

Derfor er det vigtigt, at hele familien leerer
om nyresygdom. Born, som er nyresyge eller
har en nyresyg foralder, skal have informa-
tion om sygdommen pa et niveau, der passer
til deres alder. Bern kan udvise bade angst
og vrede, men hvis de forstdr sygdommen,
kan de nemmere finde sig til rette med den.

Det er meget vigtigt, at du som pargrende
sorger for at blive inddraget. Tag med pa ho-
spitalet og dialyseafdelingen og se, hvad der
foregér og fa svar pa dine eventuelle sporgs-
mal. Det er med til at afmystificere sygdom-
men, og gore det hele nemmere at forsta.

Det er ogsd en god idé at tage med til sam-
taler hos leegen, socialradgiveren, dietisten
m.m. Erkend at sygdommen er noget, som
du skal forholde dig til resten af livet.

Det er en god idé at deltage i ‘nyreskolen,
som er et kursusforleb, som de fleste nyre-
afdelinger tilbyder til nye nyresyge og pére-
rende. Her fir I information om, hvad det
betyder at veere nyresyg, bade medicinsk,
psykisk og socialt. Som supplement til ho-
spitalernes nyreskoler kan du bruge Nyre-
foreningens digitale nyreskole nyreskole.dk,
hvor du kan leese om en lang reekke temaer
om livet med nyresygdom.




Sorg og vrede

”Man skal huske pa, at det jo ogsd
er en folelsesmaessig belastning at se
sin elskede vare syg og blive mere
og mere syg.” Lasse, pdrorende.

Det er helt naturligt, at du kommer til at fole
bade sorg og vrede, nir en af dine neermeste
far en nyresygdom. Det er utroligt hardt at
vere vidne til, at ens neermeste ikke leenge-
re kan mange af de ting, som de kunne for.
Mange ting i hverdagen, der tidligere var
rutine, kan blive vendt op og ned, og I skal
maske finde en ny made at indrette livet pa.

Mange foler, at det er sveert at komme af
med sine frustrationer, uden at det gar ud
over den nyresyge. P4 den ene side vil man
gerne bade hjzlpe og beskytte, pa den anden
side har man ogsa selv bekymringer, som det
kan veere sveert at tage hand om. Derfor kan
det veere en god idé at finde en person, som
du kan dele dine svere folelser med i fortro-
lighed, uden at skulle fole dig som et darligt
menneske over for den nyresyge.

Det er helt naturligt, at man som pareren-
de kommer til at fole sig hjeelpelos. Derfor
kan det nogle gange vaere nodvendigt at soge
hjelp udefra, fx fra Nyreforeningen, pare-
rendefzllesskaber eller hos en psykolog. Du
kan leese mere under afsnittet "Kontakt til
andre péargrende’

Tal med hinanden

Der skal veere plads til at vise, at du ogsa er pa-
virket af sygdommen, og at det er noget, der i
en eller anden forstand har ramt hele familien.
Det er derfor vigtigt, at I far talt sammen om,
hvordan I hver iseer har det. Det kan veere sveert
at tage snakken, fordi man kan veere bange for
at gdeleegge den gode stemning. Undga at tage
snakken, nér I skeendes. Det er, nar stemnin-
gen er god, at man kan lytte og forsta hinanden.

"Det vigtigste er, at man stotter
hinanden og lytter til hinanden. Vi
er gode til at tale om tingene og til

at give hinanden et knus, nar det
er lidt hardt. Og sa tror jeg bare, at
man bliver nedt til at tage én dag

ad gangen, der er simpelthen ikke
andet at gore” Sarah, parerende.

Tal om frustrationer: Lyt til hinandens fru-
strationer og bekymringer. Stgt op om hinan-
den og giv plads til, at man kan have en sur
dag. Find ud af, hvem der eventuelt kan hjzlpe
jer med de ting, I hver iser er frustrerede over.

Tal om det praktiske: Hvilken slags hjelp
har I brug for? Hvem kan gore hvad? Husk
pa at den nyresyge ogsd har ressourcer som
kan og skal udnyttes. Stot op om hinanden, sa
alle far det bedste ud af situationen. Veer aben
overfor at preve nye ting, som kan hjelpe i
forhold til sygdommen og hverdagen.



Veer til stede og lyt til hinanden: Det er vig-
tigt, at I er abne overfor hinanden og virkelig
Iytter til hinanden og prever at forsta, hvor-
dan den anden har det. Stil spergsmal, hvis
der er noget, du ikke forstar. Skab ro og hav
god tid til at tale sammen en gang imellem.

Veer positiv: Giv udtryk for, nar I ser, at den
anden klarer sig godt.

Tal om andet end sygdom: Husk at livet er
meget mere end sygdom. Det styrker folelsen
af kontrol og overskud, ndr man ‘glemmer’
sygdommen og taler om, eller gor, andre ting.
Serg for at der er plads til gleede og humor.
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Det er sundt at grine, ogsé af de ting, som
man ellers ikke “ma” grine af.

”Det hele ma ikke ga op i sygdom,
og man skal huske at leve”
Bente, parerende.

Familieliv og parforhold

Det er vigtigt, at I forseger at fortsette et sa
“normalt” liv som muligt, hvor I holder fast
i jeres roller i familien. Det er problematisk,
hvis man fx gér fra at veere to ligevaerdige i et
parforhold til at vaere ‘den syge’ og ‘den raske’
Det er ogsé vigtigt, at eventuelle bern stadig




ser den nyresyge som foralder og ikke som
den syge. Det kan g ret galt, hvis et familie-
medlem far en syge-rolle, sa i det omfang I
kan, skal I undga syge-rollen. Serg derfor for
at have tid til at veere et par, at veere foreelder
og vere en familie.

Mange med kronisk nyresygdom oplever
seksuelle problemer som folge af sygdom-
men, behandlingen eller medicinens bi-
virkninger. Det er fx helt normalt at ople-
ve rejsningsproblemer, torhed i skeden og
mindsket lyst til sex. Dertil kommer treet-
hed, bekymringer om fremtiden og eventu-
elle forandringer af kroppen eller kognitive
forandringer. Selvom det kan vaere sveert, er

det vigtigt, at I far talt om de problemer, der
métte opstd. Du kan leese mere om seksuali-
tet, og hvordan I tackler seksuelle problemer
i Nyreforeningens pjece "Seksualitet.

Fa hverdagen til at heenge sammen
Treethed er et udbredt symptom blandt nyre-
syge, og hvis den nyresyge ogsa skal i dialyse
flere dage om ugen, méske endda udenfor
hjemmet, sa er der pludselig feerre haender
til at klare dagligdagsopgaver som indkeb,
madlavning, rengering, tejvask m.m. Der-
for mé I som familie finde ud af, hvordan I
bedst planlaegger jeres tid, sa I alligevel nar
det hele.



”Man skal teenke sin hverdag
helt anderledes. Pa et tidspunkt
begyndte jeg fx at leegge sma sedler
med opgaver til ham de dage, hvor
han ikke skulle i dialyse. I starten
forventede jeg nok for meget af ham.
Jeg var nedt til at bremse lidt op for, at
han kunne folge med. I dag fungerer
det godt med sedlerne, og han er
blevet glad for dem, fordi de holder

ham i gang” Sarah, parerende.

Du skal ikke veere overbeskyttende, og du
ma godt have forventninger og stille krav
til den nyresyge. Det er ikke rimeligt, at du
som pargrende pludselig skal sté for det hele
i hjemmet. I skal selvfolgelig finde den rette
balance, hvor I tager hensyn til alle parter.

Gode rad til madlavningen

tage det mad, som han/hun kan tale.

din familie.
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e Lav en madplan. Involver altid bgrnene, det vil de elske!

¢ Lav "byg-selv mad” som fx pizza, pitabrgd eller burger, sa kan den nyresyge

¢ Lav fx boller i karry, sa har | altid en god ret til bgrnene, hvis de voksnes
aftensmad er tilberedt efter den nyresyges restriktioner.

¢ Lav mad til flere dage ad gangen og frys det ned i portionsstg@rrelser, som passer til

Madlavning og nyrevenlig mad

“Det var en keempe opgave at lave
mad, som fulgte dizeten. Vi vendte og
drejede alle madvarer, nar vi kebte
ind. Jeg begyndte at lave al mad fra
bunden og bage vores eget bred, sa
jeg vidste preecis, hvad der var i”
Lene, pargrende.

Nar man bliver nyresyg, skal man ofte begynde
at spise anderledes. Det betyder dog ikke, at fa-
milien og den nyresyge skal spise noget forskel-
ligt. Der er masser af gode ting, man kan spise
selv med begraensninger. Har man tilknyttet en
dieetist via hospitalet, kan denne hjelpe med at
finde ud af, hvad man har brug for at aendre for
at fa feerre affaldsstoffer i blodet.
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Opversigter over indholdsstoffer i mad kan
fas hos en diztist eller pd internettet. Sporg
dizetisten om links og hvor du selv kan lese
mere om indholdsstoffer i maden, hvis du
har brug for det.

Du kan ogsé finde opskrifter og inspiration
til madlavningen pad nyremad.dk eller via
Nyreforeningens kogebeger, som du kan
kebe via vores webshop nyre.dk/shop

Kontakt ogsd gerne Nyreforeningens dize-
tist, hvis du har brug for rdd og vejledning
om mad og maltider.

Handter omgivelserne

Det er vigtigt, at I taler eerligt og dbent om
jeres situation overfor familie, venner og
kollegaer. Du mé forvente, at de ikke altid
kan forstd jeres situation, og du vil méske
blive skuffet over, at nogle ikke stotter dig
som forventet. Det kan veere rigtig svert for
péarerende, som ikke lever sammen med den

nyresyge, at forstd jeres situation, fordi nyre-
syge som regel ser raske ud.

Derfor kan det vaere svert at begribe omfan-
get af sygdommen, nar den ikke er tydelig.
For at fa familie og venner til at forsta syg-
dommen og dens konsekvenser kan I opfor-
dre dem til at leese mere om den, og sé kan
I lobende gore dem opmeerksom pé de ting,
der er sveaere for jer.

”Jeg matte slas med vores omgivelser,
som havde meget lidt forstaelse
for min mands traethed og hans

efterhanden darligere og darligere
hukommelse. Han virkede méske
ikke sa syg, som han var. Det gjorde
det nok heller ikke nemmere for
vores venner at forsta.”
Lene, pargrende.
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Pas pa dig selv

Som pérgrende er det vigtigt at veere op-
merksom pd, hvorndr det bliver for meget.
Det kan i mange tilfelde veere en stor om-
veeltning at vere i familie med en nyresyg,
og derfor skal du veere lydher overfor signa-
ler pé fx stress og udbreendthed fra din krop,
dine tanker og dine omgivelser.

”Jeg stod op kl. 5 om morgenen.
Jeg skulle have ham af sted til
dialyse og smere en madpakke til
ham. Sa skulle jeg selv blive klar og
afsted i skole. Nar jeg kom hjem, la
han pa sofaen og sov, dedtrat efter
fire timers dialyse. Sa lavede jeg
aftensmad og lektier, og s& var den
dag faktisk gaet.” Sarah, parerende.

I skal sammen serge for, at du ikke star alene
med alt ansvaret for familien og husholdnin-
gen. Fa eventuelt hjelp til rengering, have-
arbejde m.m.

Serg for at bruge dit netveerk til at hjeelpe
med stotte og opmuntring. Brug en ven, kol-
lega, foraelder eller lignende til at tale ud om
det, der gér dig pa. Hvis du ikke kan bru-
ge dit netveerk, sa kontakt Nyreforeningen,
som kan hjalpe med at finde den rette type
stotte til netop dig.

Brug dit netvaerk

Det kan vaere sveert at bede om hjelp. Men
der er sikkert mange i familien eller om-
gangskredsen som gerne vil hjelpe. Méske
er der konkrete opgaver som transport,
madlavning eller bornepasning, som I kan fa
hjeelp til. Forteel dine omgivelser, hvordan de
kan hjelpe og tag imod en hjzlpende hand.

Vi har haft masser af stotte at
hente fra familien. Det er dejligt at
mearke opbakningen, og det havde

veeret rigtig hdrdt uden dem”

Seren, pargrende.
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Tid til dig

”Nar vi endelig var ude, sa blev
min keereste tidligt treet. Jeg har da
nogle gange teenkt, at jeg gerne ville

blive, men jeg er altid taget med ham
hjem alligevel” Sarah, parerende.

Det er vigtigt at have alenetid som pare-
rende. Giv dig selv tid og lov til at tage pa
café med en ven, dyrke sport eller en anden
hobby. Selvom I har en presset hverdag, er
det vigtigt, at du har tid til dig selv, for ellers
breender du ud.

Det geelder ogsd, selvom I har bern. Hvis den
nyresyge ikke er i stand til at passe bern alene,
sé find en barnepige. Lav evt. en aftale med en
ven eller en bedsteforalder om at hente bern
i skole eller institution en fast dag om ugen, sa
du har nogle timer for dig selv.

Du kan ogsa aftale med den nyresyge, at
selvom han eller hun tager tidligt hjem fra
en fest eller et andet socialt arrangement, sa
kan du godt blive og more dig uden at skulle
have darlig samvittighed.



Bodrn og unge som pargrende

Bern og unge i en familie med kronisk ny-
resygdom vil altid blive pavirket af sygdom-
men, hvad enten det er et barn eller en vok-
sen, som er syg. Bdde bern og unge kan ga
rundt og gemme pa angst og bekymringer.
Det eneste middel mod dette er information
og dbenhed.

Borns folelsesmessige reaktioner er ofte an-
derledes end hos voksne og kan vaere svere
at leese. Sorg kan vise sig som vrede og angst
eller som pjattet og fjollet adfeerd. Born kan
have meget svaert ved at forsta og vaenne sig
til, at far eller mor ikke mere kan det, de har
veeret vant til. Samtidig kan man opleve, at de
ikke vil veere besverlige eller bekymre deres
foraeldre ved at vise, at de er kede af det.

Hold oje med deres reaktioner og seg hjelp
til barnet via egen leege, hvis det bliver nod-
vendigt, fx hvis barnet eller den unge over
laengere tid isolerer sig, far angstanfald, pro-
blemer med sevn og appetit eller pa anden
vis drastisk @ndrer adferd.

Det er en god ide at informere skolen eller
bernehaven og forklare, hvordan barnets si-
tuation derhjemme er.

Nyreforeningen tilbyder familiekurser, hvor
born kan mede andre bern, som er i samme
situation som dem selv. Det kan vere godt
at tale med en, som har veret igennem de
samme ting, og som har ca. den samme al-
der som en selv. Kurserne er en blanding af
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faglig information og sociale og sportslige
aktiviteter, og det er et godt sted at mede
andre, som man kan erfaringsudveksle med
— for hele familien. Det er ogsa et godt sted
at danne netverk.

Hvad siger jeg til barnet?

Nér man forklarer et barn om kronisk nyre-
sygdom, er det altid vigtigt at tage barnets
alder og udviklingsniveau i betragtning. Lyt
til hvad barnet onsker at vide, og svar pa det
pd en made som barnet forstar. Bern vil kun
sporge om de ting, som de er modne nok til
at fa et svar pa.

Som hovedregel kan bern for bernehaveal-
deren ikke satte sig ind i noget s komplice-
ret som nyresygdom. Derfor kan du ganske
simpelt sige om den nyresyge, at han eller
hun er treet eller at man spiser noget andet,
fordi man har en sygdom i nyrerne.

Er barnet mellem 4 og 7 &r kan du komme
med nogle bedre forklaringer. Du kan for-
klare lidt om nyrernes funktion, fx at de
fungerer som et filter ligesom et fiskenet
gennem vandet, og at dette filter er gaet i
stykker osv.

Born fra 7 ar og op er i hgjere grad i stand til
at teenke logisk, og de kan have brug for flere
detaljer om nyresygdommen. Du kan derfor
godt fortaelle mere komplicerede ting, ogsa
om konsekvenserne ved at vare nyresyg.

Her er det vigtigt, at du er sa konkret, reali-
stisk og optimistisk som mulig.

Du kan fx fortelle dem om farerne ved at
veere nyresyg; at man bliver nedt til at over-
holde sine behandlinger og sin diat. Tag evt.
dit barn med pa dialysen eller til en kontro-
lundersagelse. Det kan veere med til at afmy-
stificere sygdommen.

Snak ogsd med dit barn om, hvad der skal
ske, hvis du som partner vil donere en nyre
til din aegtefzelle. Det kan veere utrygt for dit
barn ikke at veere tilstraekkeligt informeret.

Hvad siger jeg til den unge?

Unge mennesker kan godt forsta mere kom-
plicerede ting om sygdommen og kan i he-
jere grad satte sig ind i konsekvenserne af
nyresygdom. Du kan ogsa fortelle dem om
farerne ved at vaere nyresyg; at man bliver
ngdt til at overholde sine behandlinger og
sin dieet. Med en teenager i huset skal du
veere forberedt pa sterre konflikter, fx fordi
dit barn feler sig overbelastet eller overset.
Maske er den unge ogsa bekymret eller tager
for meget ansvar i familien. Tal dbent og zr-
ligt med den unge om nyresygdommen. Tal
om hvor meget eller lidt den unge onsker at
blive informeret om.



Ven eller kollega til en nyresyg

Fortzl den nyresyge hvad du tenker og foler.
Find ud af, hvor meget han/hun vil tale om
det. Veer erlig og &ben, sa I begge ved, hvad
I kan og vil tale med hinanden om, nér det
geelder sygdommen. Fortael den nyresyge, at
du har forstéelse for, hvor svert det kan veere
at veere syg - og forteel, nar han/hun klarer
det godt. Prov at sette dig ind i sygdommen,
leer hvad du eventuelt skal veere opmaerksom
p4, fx i forhold til dieet og vaeskeindtag.

Nogle gange kan konkret, praktisk hjelp
veere en lettelse for den syge eller familien.
Veer ikke bange for at komme med forslag til

hjeelp i hverdagen, fx ”Jeg skal handle det og
det, vil du have noget med?” eller ”Skal jeg
ikke kore dig til leegen i eftermiddag?”

Hvis du kender familien, sa forseg at hjalpe
dem alle. Det kan bade vere praktisk hjelp
eller med en eller anden form for aflastning
eller adspredelse, sdsom at invitere dem til
middag eller i byen. Mange familier med ny-
resygdom har ikke overskud til at ggre noget
godt for sig selv, og her kan man ofte hjelpe
som ven eller kollega.
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Offentlig stotte til pargrende

Det kan vere lidt af en jungle at finde den
rette hjeelp. Men som pargrende har du nog-
le seerlige rettigheder, og du kan fa forskelli-
ge former for hjelp bade via kommunen og
professionelle.

Dine sociale rettigheder

Find ud af hvilke muligheder der er for, at I
som familie kan fa hjeelp udefra. Der er nem-
lig flere muligheder, som er vigtige at kende
til. Det kan veere stotte til merudgifter og
transport, tabt arbejdsfortjeneste hvis I har et
nyresygt barn, fastholdelse af job eller aflast-
ning og psykologstette.

Ved pasning af en alvorligt syg eller dgende
i hjemmet, som ellers skulle passes pa syge-
huset eller pd plejehjem, kan der vere mu-
lighed for orlov.

Aflastning kan veere nedvendigt, fx efter en
lzengere indleggelse. Et aflastningsophold for
nyresyge kan veere pa et plejehjem. Har du
et nyresygt barn kan det vere relevant at fa
en aflastningsfamilie. Denne kan godt veere
fra din familie eller dit netvaerk, som bliver
okonomisk kompenseret af kommunen for
at veere aflastningsfamilie. Muligheden for en
aflastningsfamilie er dog yderst vanskeligt at
fa, hvis man er et par.

Det kan veere graenseoverskridende for nogen
at sende en af sine nermeste pa aflastnings-
ophold, men det er altsé helt i orden, for det
kan veere rigtig hardt at leve med nyresygdom
s& teet pa, og du er nedt til som parerende at
passe pa dig selv, sa du kan fortsaette med at
veere der for den nyresyge.

Det kan veere vanskeligt at fd familieliv og
arbejdsliv til at heenge sammen, iser i de pe-
rioder hvor den nyresyge er indlagt. Her kan
det veere hensigtsmaessigt for dig at ga ned
i tid eller tage orlov. Det er imidlertid be-
greenset, hvad der findes af orlovsmulighe-
der, der matcher din situation. Har du behov
for orlov eller aflastning, sa dreft din situati-
on med Nyreforeningens socialrddgiver eller
kommunen.
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Omsorgsdage for pargrende
Lenmodtagere har ret til at holde fem om-
sorgsdage om dret, hvis de er neere pargrende
til en, der er alvorligt syg med fx nyresygdom.
Som pérgrende har du dermed ret til at holde
en omsorgsdag, hvis du skal yde omsorg eller
stotte i en situation, hvor det er nedvendigt
at folge en, der er alvorligt syg eller er under
udredning for en alvorlig sygdom.

Du skal vere opmerksom pé, at du ikke
far len, nar du tager en omsorgsdag. I visse
overenskomster er der mulighed for at f4 om-
sorgsdage med lenkompensation, sa tjek din
overenskomst eller sperg i din fagforening.

Omsorgsdagene kan holdes som en sam-
let periode eller som enkelte dage. Hvis du
ved arets udgang har ubrugte omsorgsdage,
bortfalder de. Du kan altsé ikke spare om-

sorgsdage op. Det er kun de narmeste, der
har ret til at holde fem arlige omsorgsdage.
Det gelder fx for bern, foraldre og wxgte-
feelle/partner til den syge. Men det kan ogsa
geelde, hvis man bor sammen med personen.
Veer opmerksom pa, at din arbejdsgiver kan
forlange laegelig dokumentation for behovet
for omsorg eller stotte. Dokumentationen
kan fx vere en indkaldelse til behandling
eller udredning.

Du skal desuden veere opmerksom pa, at
hvis du i et kalenderar har haft fraveer fra
arbejdet efter servicelovens regler for fx
pasningsorlov eller plejeorlov, sa fratreekkes
dette fraveer i din ret til omsorgsdage.



Hjaelp via kommunen

Nogle kommuner har en parerendevejleder
(i nogle kommuner kaldet pargrendekonsu-
lent eller parerendekoordinator), som har
et godt overblik over kommunens tilbud og
andre tilbud hvor du kan fa hjelp som pare-
rende. En pargrendevejleder tager udgangs-
punkt i den pérerendes situation, frem for
den syges situation.

I nogle kommuner kan du via en pareren-
devejleder fa tilbud om individuelt stotten-
de samtaler med fokus pé, hvordan du bedst
kan tackle hverdagen som parerende og
samtidig drage omsorg for dig selv.

Nogle steder kan du fa tilbud om gruppefor-
lgb for parerende med opleg om relevante
emner som fx egenomsorg, trivsel og accept.
De fleste kommuner tilbyder kurset "Leer at
tackle hverdagen som pérgrende, som er et
forlgb over 7 kursusgange. Kurserne ledes
af frivillige instrukterer, som selv kender til
hverdagen som pargrende.

Nogle kommuner holder foredrag for pare-
rende og driver selvhjelpsgrupper og caféer,
seerligt for pargrende.

Det kan veere rigtig sveert at fa hjelp fra
kommunen til fx rengering, men prov alli-
gevel. Har man rad til selv at betale for fx
renggringshjelp, si kan det vere en god in-
vestering. Ellers kan man bruge den bredere
familie, som méske gerne vil hjeelpe til. Find
desuden ud af om I kan fa deekket evt. mer-
udgifter efter Serviceloven.

Kontakt din kommune og den eventuelle
péargrendevejleder og forher dig om dine
muligheder.
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Psykologhj=lp

Som parerende kan du have mange ekstra
opgaver og bekymringer. Det kan ga ud over
dit eget helbred. I nogle tilfeelde kan det
veere gavnligt at tale med en psykolog om de
udfordringer, man oplever som pargrende.

Har du brug for psykologhjzlp, kan du kon-
takte egen leege med henblik pa at fa en hen-
visning til en psykolog gennem den offentli-
ge sygesikring.

Det er muligt at fa tilskud til behandling hos
en psykolog til personer, der har veret udsat
for serlige belastninger. Det gaelder blandt
andet personer ramt af alvorlig invalideren-
de sygdom og deres pargrende, paregrende
ved dedsfald og personer med let til mode-
rat depression eller angst, der er fyldt 18 ar.

Din praktiserende leege vurderer, om du kan
fa en henvisning til psykologbistand. Sund-
hedslovgivningen yder 60 % af honoraret for
indtil 12 konsultationer hos en psykolog, der
har overenskomst med sygesikringen. I visse
tilfeelde kan man fa tilskud til egenbetalin-
gen ved psykolog, det gelder fx pensioni-
ster, personer med en stram gkonomi m.v.

Som medlem af Nyreforeningen er det ogsé
muligt at fa deekket egenbetalingsandelen til
psykologbehandling, hvis man har en stram
okonomi. Sperg socialradgiveren i Nyrefor-
eningen om mulighederne.



Brug Nyreforeningen

Nyreforeningen har en raekke tilbud til pa-
rorende. Hvert ar tilbyder foreningen fa-
miliekurser og andre kurser specifikt for
parerende. Derudover kan du via Nyrefor-
eningen komme i dialog med andre pére-
rende. Nyreforeningens socialrddgiver kan
derudover radgive dig om de muligheder og
rettigheder du og din familie har for hjelp
udefra.

Du kan laese mere om Nyreforeningens til-
bud pa de folgende sider.

Nyreforeningens radgivning

Det kan vere svert at overskue at sette sig
ind i sine rettigheder, samtidig med at man
skal finde ud af, hvordan nyresygdommen
fungerer og vanne sig til en anderledes
hverdag. Du kan finde mere information om
dine rettigheder pa nyre.dk.

Nyreforeningen har sin egen socialradgiver,
som du altid er velkommen til at kontakte,
hvis du har spergsmél om dine sociale ret-
tigheder og psykologhjalp eller du har brug
for én at tale med.

Du kan finde kontaktoplysninger til Nyrefor-
eningens socialradgiver pa nyre.dk/kontakt.

Kontakt til andre pargrende

Mange pérgrende har stor glede af at tale med
andre péarerende og udveksle erfaringer. Du
kan ofte finde bade stotte og gode idéer til at fa
hverdagen til at kere lidt bedre ved at tale med
andre pargrende. Du kan ogsé veere med til at
dele ud af din egen erfaring om, hvordan du
far livet som pérerende til at fungere.

”Jeg ville ikke sare min aegtefeelle
med alle mine egne problemer, for
han havde jo nok at tumle med i
forvejen. I stedet kom jeg med i
en pargrendegruppe, og det var en
keempe lettelse. Jeg havde nogle gange
folt mig meget alene. Man har brug
for nogen at tale med, som forstar ens
situation.” Lene, parorende

Det er helt almindeligt, at parerende finder
ud af, at mange af deres sorger og bekymrin-
ger ligner dem, som andre parerende til ny-
resyge har - ogsa selvom man ellers ikke har
kunnet finde genklang for dem andre steder.
I medet med andre parerende har du ogsé
mulighed for at komme af med nogle af de
sorger og frustrationer, som du ellers godt
kan komme til at breende inde med. Der vil
typisk veere andre, som er i samme situation
eller som er kommet godt igennem netop
den fase, og som derfor kan hjelpe dig med
et andet perspektiv.
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Kurser og andre medlemstilbud

Nyrelinjen

Via Nyrelinjen kan du tale med en anden
pérgrende i en lignende situation som din.
Vores frivillige pa Nyrelinjen lytter til dig og
bidrager gerne med egne erfaringer. De har
selvfolgelig tavshedspligt. Du finder kontak-
toplysninger via nyre.dk/nyrelinjen

Pargrendefzellesskaber
Nyreforeningen har fellesskaber for pare-
rende forskellige steder i landet. Ud over et
styrkende og stottende feellesskab har du mu-
lighed for at fa viden og inspiration til hand-
tering af hverdagens udfordringer. Laes mere
om Nyreforeningens parerendefellesskaber
via nyre.dk/paaroerendefaellesskaber

Lokale kredsarrangementer
Nyreforeningen har 15 lokale kredse i
Danmark og en kreds pad Faereerne. Her
arrangerer lokale bestyrelser forskellige ar-
rangementer, sdsom udflugter, temadage,
julefrokoster og meget mere, hvor du kan
mede andre parerende. Las mere pa nyre.
dk/det-sker-lokalt

Facebookgrupper

En anden médde at komme i kontakt med an-
dre pérerende er ved at bruge vores gruppe
for pargrende pa Facebook. Find gruppen ved
at se@ge pa Pargrende til nyresyge, og anmod
om medlemskab. Her kan du nemt og hurtigt
komme i kontakt med andre, som meget ger-
ne vil stotte dig og svare pa dine spgrgsmal.

NFBU — Nyreforeningen for bgrn og
unge

Det er ikke nemt at veere ung pargrende til
en nyresyg, og det kan vere rart at komme
i kontakt med andre unge parorende. NFBU
- Nyreforeningens bern og unge - har en
reekke tilbud i lebet af aret, hvoraf flere ogsa
er for unge parerende. Find bl.a. NFBU pa
Facebook, hvor du kan fa kontakt til andre
unge pargrende og fa besked, nar de invite-
rer til ungeweekend m.m.

Kurser og andre medlemstilbud
Nyreforeningen har flere kurser og arran-
gementer, som kan vere relevant for bade
dig som péarerende og den nyresyge. I ne-
denstdende afsnit kan du leese om nogle af
disse tilbud.

Familiekurser

Nyreforeningen har gennem mange ar af-
holdt familiekurser. Kurset er delt i to. Det
ene kursus er for familier, hvor en af foral-
drene er nyresyg, og det andet kursus er for
familier med nyresyge born. Kurserne ligger
pa samme tid og sted, men der er adskilte
kursusprogrammer. En del af kurserne be-
star af forskellige sportslige og sociale akti-
viteter, og de foregar felles.

Der er altid stor segning til kurserne. Eva-
lueringerne forteeller, at familierne har stort
udbytte af at deltage i kurserne. Pa kurser-
ne far familierne relevante informationer



af fagpersoner med serlig viden og indsigt
i nyresyge familiers vilkar, fx leeger fra bor-
ne- og nyreafdelinger, psykologer, socialrad-
givere, fysioterapeuter, dietister mv. Kur-
serne giver gode redskaber til at mestre en
vanskelig hverdag med nyresygdom. Der er
rig mulighed for at erfaringsudveksle med
ligestillede og skabe netveerk.

Kurset atholdes en gang om éret. Deltager-
gebyret kan i nogle tilfeelde daekkes af din
kommune. Sporg Nyreforeningens social-
radgiver om dette.

Webinarer

Nyreforeningen arrangerer flere webina-
rer for medlemmer om &ret. Webinarerne
kan handle om forskellige nyresygdomme,
symptomer, mad og ernaring, at vare pare-
rende og meget mere.

Et webinar varer typisk 1,5 time, hvor en fag-
person gor dig klogere pa et bestemt emne,
og hvor der ogsa er tid til spergsmal.

Kurser

Nyreforeningen holder ogsa fysiske kurser
og temadage. Fokus er pé faglig formidling
med opleg fra fx leger, psykologer, syge-
plejersker eller Nyreforeningens socialrad-
giver. Der er ogsé rig mulighed for at er-
faringsudveksle med ligestillede og danne
netvaerk. Kurserne streekker sig typisk over
1-2 dage.

Du kan se de aktuelle kurser og webinarer pa
nyre.dk/kalender
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Nyreforeningen
Blekinge Boulevard 2
2630 Taastrup
Telefon: 43 52 42 52

E-mail: mail@nyre.dk
www.nyre.dk

Bliv medlem af Nyreforeningen og fa adgang til en lang reekke
fordele. Meld dig ind pa vores hjemmeside eller ring til os og
her nermere.

Scan QR-koden og kom hurtigt til vores hjemmeside, hvor du kan
leese mere om pargrende, Nyrelinjen og pargrendefellesskaber.
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