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Formandsfred

2020 var ikke mange dage gammelt, da landsformanden meddelte,
at han genopstillede til posten, og dermed onskede to ar mere i spid-
sen for foreningen. Men inden HB-modet meddelte naestformanden

0gsa, at hun enskede at stille op til landsformandsposten.

Hovedbestyrelsen valgte at indstille begge som kandidater til valget
til posten som landsformand pa generalforsamlingen. Herefter fulgte
en rackke samtaler og droftelser, som endte i en aftale om en fredelig
overdragelse af formandsstafetten i foreningen. Aftalen betyder, at
den siddende landsformand fortsatte et ar mere og overgav en rakke
opgaver til nestformanden, der saledes pa bedst mulig méde kun-
ne forberede sig til at overtage stafetten efter et ar. Skaebnen ville,
at generalforsamlingen 2020 pa grund af corona matte udskydes til
2021, sa den aftalte "magtdeling” passede fint med den tidspause,

som corona-virussen, der pludselig praegede alles hverdag, gav.



Corona kom til Danmark
Den 11. marts 2020 holdt Danmarks stats-
minister et pressemode, som fra den ene

dag til det andet @endrede alles hverdag, og

landet blev lukket ned. Coronaen havde med
hastige skridt faet fat i Danmark, sa alle mat-
te vise samfundssind. Ikke mindst af hensyn til de

danskere, der befandt sig i risikogruppen - og iseer dem, der havde

kroniske sygdomme.

Nyreforeningen og dens medlemmer gjorde, hvad vi kunne for at
overholdelse de forskellige restriktioner. Beslutningerne blev taget
lgbende, og de blev efterlevet pa bedst mulig made. Men 2020 blev
pd mange mader et usaedvanligt ar for foreningen. Ingen rejser, ingen
kurser, intet landsmede, ingen sociale sammenkomster i kredsene,
og nasten kun digitale meder. Til gengeeld oplevede vi en voldsom
stigning i henvendelserne til radgivningen og Nyreforeningen havde
en stor opgave med at kommunikere informationer om pandemien

ud til medlemmerne.

Nyreforeningens sarlige indsats under corona

Det samfundssind som Nyreforeningens medlemmer viste fra forste
dagblev belonnet af regeringen, der specifikt bad fem patientforenin-
ger, der havde radgivningstilbud tager serlig hand om sine medlem-
mer. Lynhurtigt preesenterede sekretariatet sundhedsministeriet for
fem tiltag, der blev stotte med en million kroner. De fem tiltag var:

o Opringning til alle medlemmer, der har en nyresygdom (om-

sorgssamtaler)



« Ekstra indsat for at formidle relevant information om corona til
alle foreningens medlemmer

o Nyrelinjen blev udvidet og styrket uddannelsesmaessigt

o Den elektroniske nyreskole blev etableret — og nyreskole.dk ab-
nede i slutningen af aret

« Psykologstotte

Kommunikation i Nyreforeningen

Redaktionen har haft travlt med at udrulle Nyreforeningens digitale
kommunikation pa www.nyre.dk, Facebook og Instagram. I forenin-
gens egne medier, herunder Nyrenyt, havde vi i hoj grad i vores kom-
munikation fokus pa den menneskelige fortelling og sammenhaeng i

forhold til temaer og tilbud i Nyreforeningen

Nyfeny[

Myrenyt er voreg Mgl
Lezs seneste artikler om mennesier,
wmmer fra saml deres pérorenda
september 2020 artikier om forskning ayg
relavant for dig, du far i
Bl godt v meg Ssyadom,
opdateral om vores
arrangementer.

Hent Nyrenyt sam
pdf ved al kiikke har

Alle medismmer mart

2020 blev ligeledes aret, hvor vi fik etableret en egentlig medlems-ad-
gang pa www.nyre.dk. Da hjemmesiden indeholder mange gode
medlemstilbud, gav det mening, at der pa dele af siden skulle vere
adgang for betalende medlemmer. En beslutning truffet af Hovedbe-

styrelsen, og som blev implementeret til en overkommelig pris.



Landslotteriet
En af Nyreforeningens storste indtaegtskilder er historisk landslot-
teriet. Hovedbestyrelsen besluttede i januar at indga en samarbejds-
aftale med firmaet Black Box Branding om afvikling af det samle-
de lotteri for 2020. Black Box Branding har mange ars erfaring i at
gennemfore lotterier for en lang reekke andre foreninger, og forvent-
ningerne var derfor hoje. Men netop som lotteriet var planlagt til at
ga i gang, meldte corona sin ankomst, og salget af lodsedler matte
derfor i perioder begrenses, og i andre perioder helt indstilles. I et
forseg pa at sikre lotteriet blev salgsperioden forleenget, og direkte
salg af lodsedler pa nettet blev ogsa tilfojet i
lgbet af aret, men alligevel matte foreningen
sande, at corona betod en markant eendret
mulighed for at skabe et succesfuldt lotte-
ri, hvorfor der ikke blev solgt det ventede

antal.

En lille trost er det dog, at lotteriet gav et
lille overskud, ogsa selvom hovedgevin-
sten blev udtrykket. En situation som
langt fra var tilfaeldet for de fleste andre

foreninger, som gennemforte et lotteri i 2020.

Bofallesskabet, der ikke blev.

2020 var aret, hvor det forste spadestik skulle vaere taget til et bofel-
leskab for nyrepatienter i Nyborg. Som en del af et storre nybyggeri,
var det tanken at opfere 30 lejligheder, som var indrettet med sarlig

gode forhold for nyrepatienter. Desvaerre skiftede projektet bygher-




re og investorer, hvilket betod, at de mange hensyn til nyrepatienter
blev forvandlet til ogede omkostninger, som gjordet at projekt ikke

blev realiseret.

Direktorskifte

Efter aftalen om den fredelige overgang i formandsskabet, meddelte
direktor Sven Gerner Nielsen umiddelbart for sommerferien, at han
onskede at fratreede sin stilling til arets udgang, for at ga pa pension.

Samtidig enskede foreningens souschef at overga til stilling som so-
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cialfaglig konsulent med nedsat arbejdstid.

Dermed var lagt op til en et generationsskifte i foreningens ledel-
se. Efter et intensivt ansettelsesforlob kunne forretningsudvalget i
december meddele, at man fra 1. januar 2021 havde ansat 49-arige

Michael Buksti, som ny direktor.

Grgnbaek Feriehus
Muligheden for ophold i feriehuset i Grenbzk blev pga. coro-
na fordoblet til 20 uger, men efter sommerferien meddelte Den

Fischerske Fond, der ejede huset, at de onskede at salge det.



@konomien i huset blev giet grundigt igennem, og efter en dis-
kussion og afstemning i foreningens hovedbestyrelse blev det be-
sluttet, at foreningen ikke havde midlerne til at kebe huset. Da

aret gik pa heeld var huset derfor sat til salg.

Indkgb af dialysemaskiner i Region Syd
Arbejdsgrupper og udvalg i Nyreforeningen har i flere ar arbejdet pa
at sikre indflydelse pa indkeb af dialysemaskiner, ligesom der laenge

har ligget en beskrivelse af den perfekte dialysemaskine.

Trodsdisseihardige forsegvar detimidlertid
ikke lykkedes at bringe brugerindflydelsen til
et sadant niveau, hvor patienter fik medind-

flydelse pa regionernes indkeb. Men i 2020
" kom der et gennembrud. I Region Syddan-
mark sad formanden for foreningens regio-
naludvalg med ved bordet, da kravspecifika-
tionerne blev udarbejdet. Et arbejde, der har
stor betydning for dialysebehandlingen og
dens muligheder for at hjelpe patienter til

egen behandling i fremtiden.

Decentral dialyse

Ost for Storebeelt havde Regionaludvalget ogsa succes med dialogen
med politikerne. Her forte dialogen til tilsagn om to nye dialyseaf-
delinger i henholdsvis Koge og i Naestved, til garanti for geestedia-
lysepladser pa fire sygehuse og mulighed for udlan af transportable

dialysemaskiner til feriebrug de samme steder.



Anonym donation af nyre

Dansk Center for Anonym Levende Nyredonation godkendte i 2020
ud af 12 henvendelser 3 donorer til transplantation, men desverre
blev ingen donorer brugt. 2020 var saledes aret hvor der "gik hul” pa
processen, men vi venter stadig pa den forste anonyme nyretrans-

plantation.

Historisk rekord

2020 endte med et historisk hejt antal nyretrans-
plantationer pa 278, heraf var 200 med nyrer fra
afdode og 78 med nyrer fra levende donorer. Bag

tallene gemte sig ogsa den situation, at den gen-

nemsnitlige ventetid til transplantation est for
Storebeelt faldt fra tidligere over tre ér til to ar — godt hjulpet at Oden-
se Universitetshospital, der tog imod mange patienter fra Sjelland.
Med otte patienter transplanteret i 2020 via det sakaldte STEP-pro-
gram, hvor nyrerne byttes, varsler det godt for fremtiden. Ogsa ind-
forelsen at DCD, Donation by Circulatoric Death (dvs. udtagelse af
organer fra hablest syge uden udsigt til bedring) er det forventningen

at ventelisterne i fremtiden bliver yderligere nedbragt.

Det skal ogsa naevnes, at Rigshospitalet med en opnormering pa 0,2 stil-
ling satte ekstra fokus pé at finde potentielle donorer og at Region Sjeel-

land afsatte en hel stilling til ligeledes at opspore potentielle donorer.

Med disse tiltag mangler Danmark blot at betragte hele landet som et
optageomrade for nyrer. Det vil medfere bedre match mellem dono-

rer og modtagere, bedre match vil betyde mere skansom medicine-
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ring mod afstedning med feerre bivirkninger og det vil forleenge den

transplanterede nyrers levetid.

Oprettelse af Niels Due Jensen Fonden

— .

Kort for jul kunne hele landets befolkning pa TV felge historien om
Natacha, som blev transplanteret og hendes kereste, der donerede
sin ene nyre til en fremmed i et stort nyrebytteprogram i USA. Prin-
cippet er det samme som i det skandinaviske STEP-program, men

hvor USA med mange flere indbyggere har flere patienter og donorer.

Udsendelsen satte gang i dialogen og tankerne over hele landet, og
den resulterede i at danskere onskede at donerede penge til rejsen.
Den danske erhvervsmand Niels Due Jensen stiftede — som udlaber
af Natachas transplantation - en fond, der med 5 millioner kroner
arligt vil hjeelpe andre med rejser til primeert USA med henblik pé

transplantation.



Formodet samtykke/aktivt fravalg

Aret gik pa heeld med en opnaet enighed blandt de organbaerende
patientforeninger i Danmark. En del samtaler endte til Nyreforenin-
gens tilfredshed med samling i Oplysning Om Organdonation. Her
blev der skabt udsigt til et samlet forslag om at eendre pa vilkarene
for at tage stilling til organdonation i Danmark. Endnu et lille skridt i

forseget pa at nedbringe ventetiden for nyretransplantationer.

Maksimal Medicinsk Ursemibehandling

De forste kliniske retningslinjer inden for ny-
reomradet blev godkendt i 2020. Det er kli-
niske retningslinjer for Maksimal Medicinsk
Uremibehandling. Det betyder, at patienter
kan tilbydes medicinsk behandling i stedet for

dialyse. En vigtig behandlingsform, hvis man
ikke onsker dialyse. Landsformanden har deltaget i arbejdet, og i lo-
bet at aret sat sit preeg pa udformningen af retningslinjerne, sa flere
patienter kan fa tilbudt denne behandling og dermed sikre den storst

mulig livskvalitet for patienter og parerende.
Januar 2021

Jan Rishave Malene Madsen

Landformand Nastformand
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