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Félag nyrnasjukra
skyrsla stjérnar fyrir arid 2012
|6go fram & adalfundi 13. mars 2013

Stjorn og fundir

Stjorn kosin a adalfundi . mars 2013
A adalfundi 2012 voru eftirtaldir kosnir i stjérn félagsins:

formadur Jérunn Sérensen

varaformadur Hallgrimur Viktorsson

ritari Hannes bdrisson

gjaldkeri Margrét Haraldsdottir
medstjornandi Vilhjalmur Po6r Vilhjaimsson
varamadur Ursula Karlsdottir

varamaour Ragnheidur Thelma Bjornsdottir

Bjorn Jénsson og Mar Jonsson voru koshir skodunarmenn reikninga.

Stjornarfundir
A starfsérinu voru haldnir 10 bokadir stjérnarfundir. Par fyrir utan héfou stjornarmenn og
framkveemdastjori samband sin & milli i sima og télvupésti.

Nokkur verkefna stjornarinnar: Rekstur skrifstofu; opid hus; patttaka i Reykjavikurmaraponi
og sofnun fyrir dmtaeki fyrir skilunardeild Landspitalans; patttaka i samtékunum ,Annad lif
um liffeeragjafadag; kynning a félaginu & namskeioum Nyrnaskélans.

Skrifstofa félagsins og opid hus

Skrifstofan er opin prisvar i viku og auk pess er opid hus alla pridjudaga fra kl. 17-19. Ar er
sidan framkveemdastjéri var radinn i hlutastarf og gerir pad félaginu kleift ad hafa fastan
opnunartima. Ad félag taki svo afgerandi stokk ad rada starfsmann er mikilveegara fyrir starf
félags en margir geetu haldid. Starfsmadur og auglystur opnunartimi er akvedinn kjarni og
festa i starfi félagins. Pad er dyrt fyrir litid félag med Ovissar tekjur ad hafa starfsmann &
launum en pad er skodun stjornarinnar ad pad sé svo mikilveegt ad félagid hafi ekki rad a
0dru.

Félagsmenn

Félagsmonnum fjdlgadi um 40 & arinu 2012. Fjolgun félagsmanna er forsenda fyrir lifandi
starfi félagsins og einstaklega anaegjuleg. Nyjum félagsmoénnum er skrifad og peim send
gogn um félagid. Fjolgunin byggist ad nokkru & pvi ad & sidasta adalfundi var sampykkt ad
stjorn félagsins veeri heimilt ad taka upp ,fjdlskyldugjald® en pannig geta fj6lskyldumedlimir
med sama heimilisfang skrad sig i félagio a einu argjaldi.



Fulltraar i nefndum innan Oryrkjabandalags islands

Adalstjorn OBI o o
Jorunn Sérensen var adalmadur i adalstjorn OBI fram ad adalfundi OBI en p& ték Vilhjalmur
Por bérisson vid. Hannes bérisson er varamadur.

Framkveemdastjorn OBI

Jorunn Sorensen var kjorin varamadur i framkveemdastjorn OBI & adalfundi bandalagsins
2011. i tengslum vid pad starf tekur han patt i ymsum nefndum & vegum bandalagsins. Hin
hélt pvi starfi &fram fram ad adalfundi OBI 2012. Samkvaemt hennar 6sk rann péknun hennar
fyrir storf i framkvaemdastjorn éskert til félagsins.

Nefnd um hvatningarverdlaun OBI o
Margrét Haraldsdottir er i nefnd um hvatningarverdlaun OBI.

Kjaranefnd )
Kristin Saeunnar- og Sigurdardattir er i Kjaranefnd OBI og sat einnig fund
velferdarraduneytisins um lyfjastefnu f.h. OBI.

Kynningar- , fjaréflunar-, freedslu- og félagsstarf
Fjolbreytt starf var unnid a starfsarinu til kynningar a félaginu og til fijaréflunar.

Reykjavikurmarapon

Félagio vann mikid ad kynningu og fjaréflun i tengslum vid Reykjavikurmarapon 2012 enda til
mikils ad vinna pvi samkveemt akvordun stjornarinnar atti allt aheitafé ad renna i séfnun
félagsins fyrir dmtaeki a skilunardeild Landspitalans. Félagid hafdi bas a Laugardalsholl
daginn fyrir hlaupid og ték einnig patt i hvatningu hlaupara i hlaupinu sjalfu.

Ferd i Borgarnes

Rétaryklubbur Borgarness hélt malping um liffaeragjafir og for stjérn og peir félagar sem
6skudu i hdpfers til patttoku i malpingi. Dilja Olafsdattir félagi i Félagi nyrnasjikra var medal
frummeelenda.

Dreifing & kynningarefni
Ahersla er 16gd a ad senda kynningarefni félagsins & allar heilsugaeslusttdvar landsins. pad
er gert arlega eda annad hvert ar.

Liffeeragjafadagur

Samtdkin ,Annad lif* hélt liffeeragjafadag 28. oktdber sl. ,Annad lif* mynda félog sem hafa
liffeerapega medal félagsmanna sinna. betta eru félogin: Hjartaheill, Samtok lungnasjuklinga,
Félag lifrarsjukra og Félag nyrnasjikra. SIBS heldur utan um starfid. Maett var i prja
stormarkadi & Reykjavikursveedinu og einn & Akureyri. Einnig baudst félagi fra Hofn i
Hornfirdi til pess ad sja um daginn par. pPatttakendur klaeeddust raudum bolum med slagordi
kynningarinnar: ,Eg vil gefa — télum saman um liffeeragjéf* og dreifdu baeklingi
Landleeknisembeettisins um liffeeragjafir. Margir af okkar félagsménnum toku pétt og kann
stjérnin peim bestu pakkir fyrir. Dagurinn heppnadist vel ad pvi undanskyldu ad baeklingarnir
klarudust. Og pegar nd atti i fleiri baeklinga eftir helgi voru peir einnig uppurnir hja
landlseknisembaettinu og pad sem verra er ad ekki er aetlunin ad prenta pé aftur.



Gjafir til skilunardeildar

6. desember sl. gaf félagid skilunardeild staerri gjof en nokkru sinni aour pegar deildinni var
feert dmtaeki/eedaskanni. Gjofin var afhent vid hatidlega athofn i sal geislaleekningadeildar.
Ollum sem eru i bl6dskilun var bodid sem og starfsménnum deildarinnar. Einnig var
yfirménnum spitalans bodid ad vera vidstaddir afhendinguna. Jérunn afhenti gjéfina og
Rundlfur Palsson yfirleeknir og Margrét Asgeirsdottir deildarstjori toku vié henni. Grunnurinn
ao pessari gjof er tveggja milljén krona minningargjof sem félaginu barst 2011 fra astvinum
Eddu Svavars fra Vestmannaeyjum. Strax var akvedio ad svo miklir peningar myndu renna til
einhvers taekis sem verulega veeri til hagsboéta fyrir nyrnasjuka. Leitad var til yfirmanna
skilunar- og nyrnadeildar og var 6mtaeki/aedaskanni fyrir valinu. Pad er einleeg von
stjornarinnar ad pessi gjoéf muni breyta blédskilun til betra horfs.

www.nyra.is

Gudmundur Asgeir Eiriksson er vefari heimasidu félagsins eins og hann hefur gert fra
upphafi. Gudmundur vinnur émetanlegt starf. Leitast er vid ad sidan sé uppfaerd reglulega og
a henni komi fram pad sem er ad gerast i starfi félagsins.

Fréttabréf
5 t6lubloo af Fréttabréfinu komu Ut & arinu.

Nyrnaskélinn
Félagio feer ad kynna starfsemi sina a namskeidum Nyrnaskdlans sem haldin eru vor og
haust. Hefur Jérunn Sérensen séd um pa kynningu til pessa.

Styrktarsjodur Félags nyrnasjukra

Heegt er ad panta minningarkortin i gegnum sima félagsins og a heimasidu. Minningarkortin
fast einnig i tveimur bl6mabudum a Akureyri og sér Magnus Sigurdsson um pann patt. Tekjur
sj6dsins eru einnig af s6lu heillaskeyta og gjafa sem til hans renna.

| annarri grein sampykkta sj6dsins segir:
Tilgangur sjédsins er ad adstoda nyrnasjuka a margvislegan hatt, svo sem med
styrkveitingum til efnalitilla einstaklinga og styrkjum til ad afla pekkingar i pagu
nyrnasjukra og til ad byggja upp og bata teekjakost a skilunardeild og nyrnadeild.

[ samraemi vid petta akvaedi eru styrkirnir veittir. Engin umsékn um styrk barst fra
einstaklingum a arinu.

Umsdgn um pingalyktunartillégu

Stjérnin send umsdgn um pingalyktunartillogu Sivjar Fridleifsdéttur alpingismanns og fleiri um
aod visa pvi til velferdarradherra ad semja frumvarp sem gengur Ut fra aetludu sampykki til
liffeeragjafar. Tillagan hefur verid til medferdar i nefnd og hafa ymsir verid kalladir fyrir
nefndinar til pess ad gefa lit sitt. Jorunn meetti fyrir hond félagsins. En tillagan hefur enn ekki
fengid afgreidslu og pvi liggur alyktun um afgreidslu malsins fyrir pessum adalfundi til
sampykktar.

Fundur a Akureyri

Félag nyrnasjukra hélt fund a Akureyri 9. juni 2012. Bodad var til fundarins med bréfi til allra
félagsmanna sem bla a Nordurlandi og auglysingu. Ad sunnan komu Jérunn Sérensen og
Kristin Saeunnar- og Sigurdardottir. Félag nyrnasjukra er landsfélag og pvi er mikilvaegt ad
efla tengslin vid pa félaga sem bua utan Hofudborgarsvaedisins. pessi fyrsti fundur tokst vel
og er aztlad ad hafa framhald 4.



patttaka i alpjodlegum radstefnum og fundum

Radstefna malefni nyrnasjukra og fundur NNS

Jorunn Sérensen og Hildigunnur Friojonsdéttir deildarstjéri igraedslugéngudeildar sottu
rddstefnu um malefni nyrnasjukra sem haldin var i Gautaborg 13-14 april 2012. bema
radstefnunnar var Lifsgeedi nyrnasjukra. Raett var um beett lifsgaedi nyrnasjukra & breidum
grunni allt fra préun igraedslu og lyfja til aukaverkana og heaettu a hudkrabbameini ef hadin er
ekki varin fyrir solaljési.

I tengslum vid radstefnuna var arlegur fundur Norraenu nyrnafélaganna NNS og séttu Jorunn
og Hildigunnur einnig pann fund. A pessum fundum eru sameiginleg malefni og samstarf
félaganna raedd og skipst & upplysingum og efni. Fra islandi dreiféum vid myndinni ,Pegar
nyrun gefa sig“ og tékum me?d til baka ymsa baeklinga sem allir liggja frammi a skrifstofu
félagsins.

The Scancinavian Transplation Society XXVI Congress

Samnorraen radstefna um lifferaflutninga var haldin i Horpu 9.-11. mai. A fundinn var bodid
forménnum peirra islensku félaga sem hafa liffeerapega medal félagsmanna sinna. betta eru
félogin: Hjartaheill, Samtok lungnasjuklinga, Félag lifrarsjukra og Félag nyrnasjukra. Jérunn
sotti fundinn fyrir hdnd Félag nyrnasjukra. Fundurinn var mjog yfirgripsmikill. par var m.a.
flallad um 6loglega liffeeramarkadinn sem vex mjdg. Hann er i hdndum sému adila og sja um
fikniefnamarkadinn og praelasoélu. Einnig var fjallad um ny Iyf og nyjar rannséknir. Formadur
skiladi skyrslu til stjérnar.

Norreen radstefna um sjaldgeefa sjukddéma

Norraen radstefna um sjaldgeefa sjukdoma var haldin i Reykjavik dagana 31. mai og 1. jani
2012. Radstefnuna séttu fyrir hond Félags nyrnasjikra pau Ragna Pétursdéttir og Orn
Palsson. Skyrsla peirra um radstefnuna er a heimasidu félagsins.

Tengsl og studningur vid nyrnasjuka og adstandenda peirra og
heimsoknir & skilunardeild

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

Tengslah6pur nyrnasjukra og adstandenda peirra

Tengslahopur nyrnasjikra og adstandenda peirra var stofnadur i mars 2006. Fra upphafi
hefur hann veitt studning baedi i formi einstaklingssamtala sem og reglulegra funda baedi i
Reykjavik og & Akureyri. | Reykjavik hafa fastir fundir n( verid sameinadir opnu hisi pannig
aod i stad pess ad hafa fundi manadarlega eru peir i hverri viku.

Opid hus

Eins og fram hefur komid er opid his hja félaginu alla pridjudaga fra 17-19. bar meettu
gjarnan fleiri maeta — segjum vido sem meetum og eigum géda stund saman. En pad er mat
stjérnarinnar ad pad sé mikilveegt ad félagsmenn og adrir sem eiga erindi vid félagid geti
gengid ad pvi visu ad & pessum tima er einhver a stadnum sem er tilbdinn til pess ad spjalla.



A sidasta opna husid fyrir jol voru haldin ,litlu j6I* med joladli og j6lakdkum. A fundinn maettu
rithéfundarnir Audur Jonsdottir og Arni Pérarinsson og lasu upp ar verkum sinum.

Skilunardeild

Skilunardeild er heimsétt prisvar & ari og peim sem eru i blédskilun faerdur sma gladningur.
Tilgangurinn er einnig ad kynna félagio og athuga hvort haegt er ad verda einhverjum ad lidi
og kanna hvort einhver vill ganga i félagio. Farid er til allra fijogurra hépanna sem eru i skilun.

Kynningarbreéf til peirra sem eru ad byrja i skilun
Allir sem byrja i skilun f& bréf. | bréfinu eru ymis gogn og félagid kynnt. petta hefur skilad
arangri og nyir félagar baest vio.

Heillaskeyti til félagsmanna & merkisafmeaelum

Tekiod var upp arid 2009 ad senda peim félagsmoénnum heillaskeyti sem eiga afmeeli sem ber
upp & heilan eda hélfan tug. betta hefur maelst vel fyrir og hefur stjérnin baedi fengid ad heyra
pakkleeti munnlega og einnig hafa afmeelisbornin sent télvupost og pakkad fyrir.

Lokaoro

Hapunktar starfsarsins i minum huga eru: pbatttaka félagsins i Reykjavikurmaraponi og
liffeeragjafadeginum. Allt starf pegar stjérnarmenn og almennir félagsmenn taka hondum
saman til hagsbota fyrir nyrnasjuka er baedi mikilveegt og akaflega skemmtilegt. En sidast en
ekki sist stendur s6fnun og afhending 6mtaekisins upp Ur sem atburdur sem mun hafa
baetandi ahrif & pa sem nua purfa & blédskilun ad halda og i framtidinni.

Félogum fjdlgadi & lidnu ari eins og a arinu par adur og er pad vel. bPad er hins vegar mjog
mikilvaegt ad peim fjdlgi enn meira pvi enn er félagid litid midad vid pann fjélda sem & vid
nyrnasjukdom ad strida og pau stéru og mikilveegu verkefni sem félaginu ber ad sinna.

Ad lokum pakka ég félogum minum i stjorn fyrir samstarfid. Sérstaklega pakka ég Kristinu
Saeunnar og Sigurdardottur framkvaemdastjéra fyrir samvinnuna. Han vinnur ad malefnum
félagsins af einleegum ahuga og férnfysi og pad er sannarlega ekki sjalfgefio pegar
starfskraftur er raddinn til starfa fyrir liknarfélag.

Einnig pakka ég peim mdorgu félagsmoénnum sem l6gdu starfinu lid & einn eda annan hatt.

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

Jorunn Sorensen



