FELAG

L—NYRNASIUKRA

Félag nyrnasjukra
skyrsla stjérnar fyrir arié 2010
|6go fram & adalfundi 31. mars 2011

Stjorn og fundir

Stjorn til 1. jani 2010

formadur Jorunn Sorensen
varaformadur Hallgrimur Viktorsson

ritari Johanna G. Mdller

gjaldkeri fvar Pétur Gudnason
medstjornandi Margrét Haraldsdottir
varamadour Magnus Sigurdsson
varamadour Lilja Kristjansdottir

A stjornarfundi 1. juni 2010 s6gdu ivar Pétur Gudnason og J6hanna G. Méller sig ur
stjorn félagsins og eftir pad var stjérnin pannig skipud:

formadur Jorunn Sorensen
varaformadur Hallgrimur Viktorsson
ritari Margrét Haraldsdo6ttir
gjaldkeri Magnus Sigurdsson
medstjérnandi Lilja Kristjansdottir

Stjornarfundir
A starfsarinu voru haldnir 14 békadir stjérnarfundir. bar fyrir utan h6fou stjornarmenn
samband sin & milli i sima og tdlvupésti.

Nokkur verkefna stjérnarinnar: Rekstur skrifstofu; vorferd; haustfagnadur; namskeio
fyrir tengla Tengslahéps nyrnasjukra og adstandenda peirra; 6flugt kynningarstarf;
pyding og prentun kynningarbaeklings félagsins & ensku; malping a Alpjédlega
nyrnadeginum 10. mars 2011; bréfaskrif og fundur i velferdarrdduneytinu vegna nyrra
reglna um skiptingu lyfjakostnadar; kynning & félaginu & namskeidi Nyrnaskolans.

Skrifstofa félagsins

Pad skiptir miklu méli ad peir sem vilja na i félagid geti pad. bvi er [6gd mikil ahersla &
ao eevinlega sé svarad i sima félagsins og erindum sem berast i télvupdésti sinnt strax.
Félagid hefur enn ekki fastan starfsmann og pvi ekki auglystan opnunartima a
skrifstofu en formadur hefur sinnt daglegum stérfum og hefur einnig nanast daglega
vidveru & skrifstofunni. Oll stjérnin og almennir félagsmenn vinna saman ad 6llum
steerri verkefnum.

Félagsmenn

Félogum heldur afram ad fjolga. A sidasta ari baettust 55 nyir félagar i hopinn. Fjélgun
féelagsmanna er forsenda fyrir lifandi starfi félagsins og einstaklega anaegjuleg. Nyjum
félagsmonnum er skrifad og peim send gégn um félagid.



Samvinna innan stjérnarinnar

Eins og fram kemur hér ad framan sdgdu tveir stjornarmenn sig ar stjorn félagsins rétt
radmum tveimur manudum eftir adalfund, pau ivar Pétur Gudnason sem gegndi starfi
gjaldkera og J6hanna G. Méller sem gegndi stédu ritara. | bréfi sem pau afhentu vid
brottfér bera pau stjérn og einkum formann pungum sékum svo sem: “Okkur pykir
formadurinn lika umgangast fjarmalin af takmarkadri abyrgd.” betta eru mjtg
alvarlegar asakanir og pvi dkvad stjornin ad allt békhald yrdéi feert hja [6ggiltum
endurskodanda svo ekki myndi leika nokkur vafi & pvi ad rétt veeri fario med fjarmal
félagsins. pratt fyrir pessa feekkun i lidunu tokst stjornin a vid verkefni félagsins og
vann ad framgangi og velferd pess af heilum hug.

Fulltrdar i nefndum innan OBI

Adalstjorn Oryrkjabandalag islands o
Jérunn Soérensen er adalmadur i adalstjorn OBI og Hallgrimur Viktorsson er
varamaadur.

Nytt skrifstofuhtsnaedi fyrir OBI )
Jérunn Sorensen er i husnaedishépi OBi sem leitar ad nyju skrifstofuhtsnaedi fyrir
bandalagid.

Nefnd um hvatningarverdlaun OBI

ivar Pétur Gudnason sem tilnefndur var i nefnd um hvatningarverdlaun OBI eftir
adalfund 2009 sat i nefndinni til 1. jani 2010 er hann sagdi sig ur stjorn félagsins.
Stjornin tilnefndi Margréti Haraldsdoéttur i hans stad.

Kynningar- , fjaréflunar- og freedslustarf

Mikio og fjolbreytt starf var unnid & starfsarinu til kynningar a félaginu og til
fijaroflunar.

Arid 2011 er 25 ara afmaelisar félagsins. Stjérnin hefur akvedid ad nota pessi timamoét
til pess ad kynna félagid og starf pess i pagu nyrnasjiukra og adstandenda peirra.
Einnig til pess ad freeda almenning um nyrun og mikilveegi peirra fyrir lif okkar og
heilsu.

Malping

A Alpjéda nyrnadeginum 10. mars sl. var haldid malping par sem Magnea B. Jonsdattir
sélfreedingur, Vidar Edvardsson barnaleeknir og Rundlfur Palsson nyrnalaeknir héldu
erindi. i lok malpingsins var 6llum bodid i hatidarkaffi par sem Signy Seemundsdaéttir
Operusdngkona song fyrir gesti.

Afmeelisblad
| kjolfar méalpingsins kom Ut veglegt afmeelisblad félagsins par sem medal annars efnis
eru birt erindin fr& malpinginu. Bladinu hefur verid dreift mjog vida.

Ef nyrun gefa sig - mynddiskur

Gerdur var mynddiskur af freedslumyndinni Ef nyrun gefa sig sem félagio 1ét gera ario
2009 og sem synd var i sjonvarpinu sl. vor. Mynddiskinum var dreift til allra
félagsmanna, allra bokasafna og & allar heilsugaeslustodvar. Med diskinum var einnig
sendur bunki af kynningarbeaeklingi félagsins.



Kynningarbaeklingur félagsins & ensku

Aukinn fjoldi utlendinga sem flyst til islands kallar & fraedslu- og kynningarefni &4 68ru
tungumali en islensku. Radist var i gerd enskrar pydingar & kynningarbaeklingi
félagsins sem fyrir utan ad kynna félagid og starf pess inniheldur g6da lysingu & peim
medferdarkostum sem i bodi eru pegar nyrun bila. islensk kona, busett i Englandi,
pyddi baeklinginn og Runélfur Palsson yfirlaeknir fér yfir pydinguna.

Sott um styrki

Erindi voru send fjarlaganefnd Alpingis: Sétt var um kr. 1.340.000 til pess ad geta radio
starfsmann i hlutastarf a skrifstofu félagsins. Einnig var sétt var um kr. 1.500.000 styrk
til utgéfu afmeelisrits. J6runn Sorensen og Margrét Haraldsdattir fylgdu umsékninni
eftir med pvi ad ganga & fund heilbrigdisnefndar. [ svari velferdarraduneytisins kemur
fram ad til radningar starfsmanns feer félagid 600.000 kronur en styrk til atgéfu
afmeelisrits er hafnad.

Sott var um styrk til Pokasjods fyrir utgéafu kynningarefnis og var félaginu veittur
500.000 kréna styrkur.

Reykjavikurmarapon

Félagio tok patt i Reykjavikurmaraponi pridja ario i r6d. batttakan skiladi meiri arangri
en arunum a undan en engu ad sidur er ljost ad parna er éplaegdur akur sem geeti
skilad félaginu p6 nokkrum tekjum.

Freedslustarf

Freedslufundur um medgdngu og faedingu kvenna med igreett nyra var haldinn 15. april
2010. Margrét Birna Andrésdottir nyrnalaeknir flutti fyrirlestur um efnid. A fundinn
meettu konur sem hafa gengid med og feett barn/b6érn pratt fyrir ad vera med igraett
nyra og ségou peer frareynslu sinni.

Sameiginlegur freedslufundur Félags nyrnasjukra, Parkinsonsamtakanna og Samtaka
sykursjukra um mikilvaegi hreyfingar fyrir langveika var haldinn 29. april 2010 i sal i
Oskju. Fyrirlesarar voru Olafur Skuli Indridason nyrnaleeknir og Jéna Hildur
Bjarnadottir ipréttafreedingur. Fundurinn var sendur med fjarfundarbldnadi & 10 stadi
vids vegar um landid par sem félagar adurnefndra félaga gatu hist og hlustad 4
fyrirlestrana. Einnig gatu peir sent inn fyrirspurnir med télvuposti.

www.nyra.is

Gudmundur Asgeir Eiriksson er vefari heimasidu félagsins eins og hann hefur gert fra
pvi ad heimasidan var stofnud. Gudmundur vinnur 6metanlegt starf. Leitast er vid ad
sidan sé uppfeerd reglulega og & henni komi fram pad sem er ad gerast i starfi
félagsins.

Fréttabréf
6 tolublod af Fréttabréfinu komu Gt ar arinu 2010 og eitt pad sem af er arinu 2011.

Nyrnaskdlinn

Félagio feer ad kynna starfsemi sina a ndmskeidi Nyrnaskélans og hefur Jérunn
Sorensen séd um p& kynningu til pessa. betta var annad starfsar skdlans og eru
haldin tvé namskeid & ari — haust og vor. | hvert sinn hafa einhverjir af patttakendum
skréo sig i félagio.



Styrktarsjodur Félags nyrnasjukra

Aukning hefur ordid & s6lu minningarkorta og heillaskeyta. Andvirdi
minningarkortanna rennur beint til styrktarsjédsins en margir peirra sem 6ska eftir
heillaskeytum félagsins frekar en hefdbundnum afmeelisgjéfum a stérafmaelum, bidja
um ad andvirdi peirra renni beint til starfs félagsins..

Minningarkortin og heillaskeytin eru til s6lu & skrifstofu félagsins og afgreidd i
gegnum sima. Einnig eru minningarkortin til s6élu hja Salome og i tveimur
blomabudum & Akureyri og sér Magnus Sigurdsson um pann pétt.

Styrktartonleikar

S4 einstaki atburdur atti sér stad ad félaginu var bodid ad piggja 4goda af
styrktarténleikum sem Lionsklubburinn Asbjérn i Hafnarfirdi hélt i desember sl.
Stjornin dreifdi veggspjéldum og hvatti félagsmenn og starfsmenn nyrna- og
skilunardeildar til pess ad fjolmenna a ténleikana. Adsékn var mjég g6d og nokkrum
vikum sidar var stjérn félagsins bodud a fund hja lionsménnum par sem félaginu voru
afhentar teepar 600 pusund krénur.

Baratta fyrir hagsmunum nyrnasjukra

Nytt greidslupatttokukerfi vegna lyfjakostnadar

Vinnuh6pur & vegum velferdarraduneytisins hefur unnid ad gerd tillégu ad nyju
greidslu-patttokukerfi vegna lyfjakostnadar. bratt fyrir ad hopurinn segist fara eftir
ddénskum reglum leggur hann engu sidur til ad folk i skilunarmedferd verdi svipt
réttindum sinum til pess ad fa lifsnaudsynleg lyf an endurgjalds en taki patt i
lyfjakaupum til jafns vid adra. betta er pverdfugt vido pad sem gert er i Danmérku par
sem félk i skilunarmedferd faer naudsynleg lyf an endurgjalds. Stjérn félagsins hefur
pegar gert athugasemdir vid reglurnar og farié & fund i velferdarraduneytinu vegna
peirra. Enn hafa reglurnar ekki verid gefnar at og pvi eru lyktir malsins ekki ljosar.

Tengslahopur nyrnasjukra og adstandenda peirra, heimséknir &
skilunardeild

Starf Félags nyrnasjukra er i storum drattum tvipeett. Annars vegar ad standa vord um
hagsmuni nyrnasjikra og adstandenda peirra almennt og hins vegar er pad adstod og
umhyggja fyrir hverjum einstokum sem til félagsins leitar.

Tengslahépur nyrnasjukra og adstandenda peirra

Tengslah6pur nyrnasjukra og adstandenda peirra var stofnadur i mars 2006. Fra
upphafi hefur hann veitt studning beaedi i formi einstaklingssamtala sem og funda sem
haldnir eru einu sinni i manudi beedi i Reykjavik og & Akureyri.

A éarinu var starfid endurskipulagt og haldid var namskeid i oktober sl. fyrir tengla
Tengslahdpsins. Magnea B. Jonsdéttir salfreedingur hélt ndmskeidido sem tokst afar
vel.

Kaffihasahittingur

Lilja Kristjansdottir hefur stadiod fyrir 6formlegum fundum ungs nyrnaveiks félks.
Pessir fundir syna ad pad er naudsynlegt ad auka starf félagsins fyrir og med ungu
folki.



Skilunardeild

Su hefd hefur skapast ad heimseekja pa sem eru i blédskilun vid sérstok teekifaeri.
Fyrsta heimsoéknin var a 40 ara afmeeli deildarinnar 2008. Sidan hefur verid fario a
deildina vio ymis taekifeeri og heilsad upp 4 pa sem eru i skilun. bess er geett ad fara til
allra hépanna sem eru i skilun.

Kynningarbreéf til nyrra i skilun
Allir sem byrja i skilun fa bréf. | bréfinu er ymis gégn og félagid kynnt. betta hefur
skilad arangri og nyir félagar baest vid.

Félagsstarf og tengsl vid almenna félaga

Vorferd og haustfagnadur

Vorferd félagsins var farin um midjan mai i Fuglafridlandid i Fl6éa. Ferdin var fjdlmenn
og tékst afar vel. Bjorn Jénsson skipulagdi ferdina og var fararstjori asamt Johanni
Ola Hilmarssyni fuglafraedingi. Eftir ad hafa dvalid i Fuglafridlandinu og skodad merka
stadi i Flanum var farid i Rauda husio 4 Eyrarbakka par sem kaffihladbord beid
patttakenda.

Vel var einnig meett a haustfagnad félagsins sem haldinn var um midjan oktéber og
tokst einstaklega vel. Gospelkor Arbaejarkirkju og Geir Olafsson séngvari skemmtu
med frdbaerum sdng og Holmar pPor Stefansson og Gudrun borlaksdottir syndu dans
vid mikinn fognud.

A adventunni foru félagsmenn sem bla & Nordurlandi saman Ut ad borda og var pad
mjog aneegjuleg kvoéldstund.

Heillaskeyti til félagsmanna & merkisafmeaelum

Tekid var upp & pvi snemma a sidasta ari ad senda peim félagsmoénnum heillaskeyti
fra stjorn, sem eiga afmeeli sem ber upp a heilan eda hélfan tug. betta hefur meelst vel
fyrir og hefur stjornin baedi fengio ad heyra pakkleeti munnlega og einnig hafa
afmeelisbdrnin sent télvupést og pakkad fyrir.

Framtidin

i lok starfsarsins stendur upp Gr ad félagsménnum fjdlgar jafnt og pétt. Nyrnasjakir og
adstandendur peirra frétta af félaginu og vilja ganga til lids vid pad. Enn er félagio
samt litid midad vid pann fjolda sem a vid nyrnasjukdém ad strida. bvi er pad
mikilvaegara en nokkru sinni fyrr ad halda afram ad efla félagio. Stort, synilegt félag
neer meiri arangri i pjonustu vid nyrnasjuka og adstandendur peirra.

i pvi sambandi er mér einstdk ansegja ad segja fra pvi ad i undirbdningi er stofnun
foreldrahéps innan félagsins. Oll systurfélégin & hinum Nordurldndunum hafa slikan
hép innan sinna vébanda og er I6ngu timabeert ad Félag nyrnasjukra vikki starfsvid
sitt og taki betur mid af sjonarmidum foreldra nyrnaveikra barna. Einnig hefur komia til
tals ad félk med lifrarsjukdém og félk med igraedda lifur taki upp samstarf vid Félag
nyrnasjukra. pessir hopar vinna vida saman, til deemis i Noregi. Pad er einnig mikio
glediefni ad verid er ad vinna ad pvi ad mynda samstarfshop fulltraa fra félégum folks
med igreedd liffeeri.

Ad lokum pakka ég félogum minum i stjorn fyrir samstarfid. Einnig pakka ég peim
morgu félagsmonnum sem [6gdu starfinu 1id & einn eda annan hétt. bPegar stér og



mikilveeg malefni bida er 6metanlegt ad félk taki héndum saman og starfi af einhug ad
peim verkum sem parf ad vinna.

Joérunn Sérensen



