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Arsberetning 2022

Forord

2022 blev aret, hvor coronapandemien en
delig slap sit tag i det danske samfund. Det
betgd ogsa, at vi i 2022 kunne mades igen og
seette fokus pa de vigtige samtaler og livskva
litet, som er omdrejningspunktet for mange
af vores medlemstilbud. Nyreforeningen
kunne saledes invitere vores medlemmer til
kurser, temadage, foredrag, rejser, ud ugter
m.m. En af Nyreforeningens vigtigste opga
ver er at ggre det muligt for bade nyresyge
og pargrende at mgde andre i samme-situ
ation, og derfor er jeg seerligt glad for, at vi
sidste ar igen havde fulde huse til vores ar
rangementer.

Nyreforeningen brugte i 2022 en del tid og
kree er pd at arbejde for at indfgre aktivt
fravalg til organdonation i samarbejde med
ere andre foreninger og pa at ggre regions
politikerne opmaerksomme pa problemet
med manglende gaestedialysepladser. Det er
to sager, hvor vi har gjort fremskridt, og som
vi tager med os ind i det nye ar.

Jeg gleeder mig desuden over de mange nye
tiltag, som vi sgsatte i 2022, til gleede for vo
res medlemmer — bl.a. kogebogen til nyresy
ge, hjemmesiden nyremad.dk med opskri er
og viden om mad, Nyreforeningens podcast
og de mange pargrendefeellesskaber over
hele landet. Jeg haber, at vi i det kommende
ar vil se endnu ere feellesskaber blomstre pa | _
tveers af landet. :

God forngjelse med arsberetningen 2022!

. %@e
Malene Deele
Landsformand for Nyreforeningen



Coronapandemien slap sit tag,
0g vaccinationsprogrammet gav tryghed
til seerligt sarbare

Allerede i starten af aret droppede Regeringen alle  Saledes blev mange af vores medlemmer vaccineret
restriktioner, og 2022 blev det farste ar i lang tid, hvor og kunne fgle sig trygge. For dem, der er i immun
corona ikke lagde en skygge over Nyreforeningens ak deempende behandling og har sveert ved at danne
tiviteter. Alle kurser, temadage, ud ugter m.m. kunne antisto er, har der veeret forskellige behandlingsmu
gennemfgres — bade nationalt og i kredsene — til stor ligheder, bl.a. med kunstige antisto er, og forskellige
gleede for frivillige og medlemmer. tabletbehandlinger, som har skabt tryghed, selvom

) . man blev smittet med corona.
| starten af 2022 blev nyresyge tilbudt et erde stik

med coronavaccinen, og i e eraret k alle nyresyge | Nyreforeningen glaeder vi os over, at vi ikke har set
desuden tilbudt et boosterstik samtidig med tilbuddet en overdgdelighed blandt nyresyge under coronapan
om gratis in uenza- og pneumokokvaccination. demien.
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I Nyreforeningen ville vi gerne fejre vores protektor Vi modtog hilsener fra hele landet, fra unge og

50 ar. hilsener i en ot bog med fotos fra hendes deltagel'k

. _ _ .. 1 Nyreforeningens arrangementer og et forord, hvoe
Hun har gennem arene deltaget i bl.a. uddeling af mid f5rmanden takkede for hendes engagement i nyre &
ler fra Nyreforeningens Forskningsfond, cirkusforestil gen. Vi delte desuden et udvalg af de mange hilse
ling med nyresyge bgrn og teendt lys for donorer pa Nypé Nyreforeningens Facebook-side.
rernes dag, og hun mgder altid vores medlemmer med
varme og smil, med tid til at lytte og stille op til fotos. Nyreforeningen modtog e erfglgende et takkekort 58
Derfor gav Nyreforeningen alle medlemmer mulighed fra Kronprinsesse Mary. ot
for at sende en fgdselsdagshilsen til Kronprinsessen.




Haring om aktivt fravalg
til organdonation pa Christiansborg

| Danmark har vi aktivt tilvalg til organdonation. Med  Derfor inviterede Nyreforeningen sammen med de seks
aktivt fravalg vender man organdonationsmodellen andre foreninger til en politisk hgring om aktivt fravalg
om, og myndige borgere vil derfor i udgangspunktet til organdonation pa Christiansborg d. 18. maj. Radika
veere organdonorer. @nsker man ikke at vaere orgando-le Venstre og Venstre var veerter ved hgringen, og-Nyre
nor, skal man melde sig fra. Dermed fastholdes Donor- foreningens direktgr Michael Buksti var ordstyrer.
registret og alle de valgmuligheder, der eksisterer i dag. . . o .
Pargrende vil ved indferelsen af aktivt fravalg stadig 11| N@ringen gav eksperter med bade forskningsmaes-
have det sidste ord i de tilfeelde, hvor den afdgde ikke SI9- 09 praktisk indsigt i aktivt fravalg-modellen ny
har taget aktivt stilling til organdonation. Denne model Viden, perspektiv og inspiration til Folketinget med
er bl.a. indfart i Storbritannien og pé Island. udgangspunkt i konkrete erfaringer fra ere europeei-
ske lande, der har indfart aktivt fravalg.

Nyreforeningen arbejder pa at indfgre aktivt fravalg _ e

til organdonation i Danmark sammen foreningerne ~ Folketinget skulle have taget stilling til borgerforslaget
Alfa-1 Danmark, Cystisk Fibrose Foreningen, Diabe-  Aktivt fravalg til organdonation fra det fyldte 18. ar i
tesforeningen, Foreningen 7Liv, Leverforeningen og ~ Danmark!”i 2022, men det blev udskudt til 2023 pga.
Organdonation — ja tak! Folketingsvalget.

Horing om organdgnation
med aktivt 1'r11\'11]g
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¥ pa Fang dialyseklinik

—

sygeplejers ke

| foraret 2022 bad vi velkommen til Elisabeth Ettrup Fang dialyseklinik modtog samtidig gkonomiske mi
som ny koordinerende sygeplejerske i Nyreforenin- ler fra Niels Due Jensens Fond til at kgbe nye dialy
gens dialyseklinik pa Fang. Elisabeth kom med en maskiner, og det er vi meget taknemmelige for.

masse erfaring fra sine 43 ar som sygeplejerske, hvar-

af de 22 &r har vaeret som haemodialysesygeplejers 22 blev aret, hvor dialyseklinikken pa Fang havd

rekordmange bookinger, og holdt abent hele aret.
Elisabeth har arbejdet ere steder i Danmark og i . . . . L
udlandet, og hun har autorisation som sygeplejerskel\yreforeningen driver ligeledes en dialyseklinik i
i seks lande. Elisabeth taler bade tysk og engelsk, opjordiylland. Her har der i 2022 veeret stor interesse
det er en stor fordel, da dialyseklinikken p& Fang &t fa feriedialyse, og folk er rigtig glade for at komm

ogs& modtager mange tyske turister. klinikken.



40 ars kredsjubilaeer

Nyreforeningen har e erhanden eksisteret i en del  Kreds Sydgstjylland havde pga. corona mattet rykke
ar, og i 2022 kunne Nyreforeningens kredse i bade deres 40 ars jubileeumsfejring fra 2021 til 2022. Hjer-
Vestsjeelland og pa Fyn fejre deres 40 ars jubileeum. teligt tillykke til alle 3 kredse med de 40 ar!

Begge steder blev jubileeet fejret ved at invitere med-
lemmer til en hyggelig dag med mad og taler.

Malene Deele valgt
til Danske Patienters forretningsudvalc

Nyreforeningens formand Malene Deele blev i april 2022 valgt til Danske Patiente

forretningsudvalg.

Forretningsudvalget er det udvalg der saetter ret | lgbet af aret har Forretningsudvalget kigget pa
ningen for Danske Patienters arbejde. Udover Nyre klagestrukturen i sundhedsvaesenet, og Danske
foreningen er Bedre Psykiatri, Scleroseforeningen, tienter er kommet med 10 anbefalinger til et mer¢
Gigtforeningen, Krae ens Bekaempelse og Lungefor robust sundhedsvaesen til Sundhedsstyrelsens rq
eningen repraesenteret i udvalget. busthedskommission.




Lancering af podcast

Aret sluttede af med lanceringen af Nyrefor- De farste re episoder handler om kost, livet som
eningens podcast d. 20. december. | podcastenpargrende, diabetes og nyresygdom og at rejse
deler patienter og pargrende ud af deres viden med P-sepisoder.

om at leve med en kronisk nyresygdom, og Vi
taler med faglige eksperter om symptomer, be-
handling og nyeste viden pa omradet.

Podcasten er blevet taget godt imod, og de farste re
episoder er i alt blevet Iyttet til mere end 460 gange.
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Per Eggert Larsen modtog

Nyreprisen

Nyreprisen er en pris, som uddeles i forbindelse med
Nyreforeningens landsmgde. Prisen gives til profes
sionelle sundhedsaktgrer, der har gjort en ekstraordi
naer indsats for nyresyge i Danmark.

I 2022 gik Nyreprisen til Per Eggert Larsen for hans
store arbejde som koordinerende sygeplejerske pa
Nyreforeningens dialyseklinik pa Fang.

Per gik pa pension i 2022, og han blev haedret for at
have veeret klinikkens ansigt udadtil og for sin- ek
sible og gode behandling af dialysepatienterne, siden
Nyreforeningen overtog klinikken i 2016.

Igennem arene har Per gjort en keempe indsats for ny
resyge, og han har veeret med til at fa dialyseklinikken
pa Fang pa landkortet i bade Danmark og Tyskland.
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Familien Villadsen blef

Arets Solfanger bliver hvert &r uddelt p& Nyreforenin Senest har familien deltaget i ere af de 38 inferma
gens landsmgde. Prisen gives til en person, der har tionsvideoer, Nyreforeningen har produceret, og her
bidraget til gget livskvalitet for mennesker med en ny har de delt deres oplevelse af livet med en nyresygdom.
resygdom. Dgtrene So e og Johanne har i den forbindelse gjort et
stort indtryk hos andre pararende nyrebgrn og spredt
gleede og optimisme. Derudover er Mette og Jesper
ogsa aktive pa Nyrelinjen, hvor de svarer pa spgrgsmal
"Familien Villadsen har veeret gode til at holde sam ~ fra nyrepatienter og pargrende.”

men og evnet at se det bedste i en sveer tid. Far Jespggmjlien Villadsen blev meget overraskede over haede
har i mange ar gjort et stort arbejde for Nyreforeningene, og Jesper Villadsen sagde: "Det er en utrolig stor
Kreds Nordjylland, og familien har pa ot vis bakket e for os alle, at vi er valgt til Arets Solfanger. | bund
op om arbejdet. Senest har Jesper patagetsig for 44 grund gar vi jo kun det, vi faler er naturligt. Vi er

mandsposten for patientudvalget. Jesper og hans kon&lade for, at andre kan hente hjeelp i det”
Mette var ogsa front gurer da den fgrste nyre blev byt ’

tet via stepprogrammet.

| 2022 gik prisen til familien Villadsen, som k falgen
de ord med pa vejen:



Nyreforeningen udgav kogebog
til nyresyge

Nyreforeningen udgav d. 22. november 2022
kogebogen "Spis godt — nar du har en nyre-
sygdont”.

Kogebogen indeholder mere end 60 forskel-
lige opskri er, konkrete tips og tricks til den
daglige madlavning og viden om mad og
nyresygdom.

Kogebogen tager seerligt hgjde for de
kostanbefalinger, som personer i dialyse
skal tage hensyn til. Den kan ogsa med god
gavn bruges af personer med nedsat nyre-
funktion og af nyretransplanterede.

Kogebogen blev solgt til en seerlig intro-
duktionspris for medlemmer af Nyrefor-
eningen, og der var enorm interesse for at
kabe kogebogen.

E erfglgende modtog vi mange positive
tilbagemeldinger fra keberne, som roste
bade opskri erne og kapitlerne med vi-
den om mad og nyresygdom.

Bogen kan fortsat kabes i Nyreforenin-
gens webshop.

Nye feellesskaber
for pargrende fik en god start

Det kan veere en stor omveeltning, nar én i familien  og inspiration til at handtere hverdagens udfordrin-
rammes af nyresygdom, og i den forbindelse kan ger samt adgang til radgivning og vejledning. Via
det veere en stor hjeelp at mgde ligesindede, som vedfeellesskaberne bliver deltagerne inviteret til cafémga-
hvad det vil sige at veere pargrende. der og temaa ener om de ting, som fylder, nar man

- . . er pargrende til en person med nyresygdom.
En raekke frivillige, som selv er pargrende, sagde i P P yresyg

2022 ja til at veere veerter for feellesskaber, hvor parg-Ved udgangen af 2022 var der etableret grupper for
rende kan mgdes og dele erfaringer om stort og smatpargrende i Nykgbing Falster, Odense, Herning, Vi-
fra livet som pararende. borg, Aalborg og Kgbenhavn (for yngre paragrende).

. . Derudover blev der etableret et netvaerk for voksne
Et pargrendefeellesskab er et sted, hvor pargrende  pgrn af nyresyge, som skal mades online.

styrker og statter hinanden og hvor gleeder og sorger
kan deles i trygge rammer. Derudover giver faelles- Malet er at etablere s& mange grupper for paragrende,
skaberne ogsa pargrende mulighed for at hente videnat vi deekker hele landet.
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Nyremad.dk

— ny hjemmeside med
opskrifter og viden om mad

Nyreforeningen lancerede d. 16. december 2022 en  Opskri erne er seerligt malrettet personer i dialyse,
seerlig hiemmeside, nyremad.dk, hvor man kan se en men der praesenteres forslag til variationer af opskrif-
lang reekke opskri er pa laekker og velegnet mad til terne, sa de kan tilpasses personer, der har et behov for
personer med en nyresygdom. at spare pa protein, og personer, der ikke har seerlige
kostrestriktioner, fx nyretransplanterede. Der bliver

Det smarte ved siden er, at man kan planlaegge sin lagt nye opskri er pa Igbende.

dagskost, da siden giver mulighed for at seette et hjerte
ved de opskri er, som man vil lave. E erfalgende teel- Hjemmesiden indeholder ogsa let tilgeengelige artikler
ler siden det samlede neeringsindhold sammen. Pa denmed viden om nyresygdom og mad.

made ved man, hvor meget kalium, fosfat, salt, protein,

kulhydrater, fedt og Kcal, man samlet set indtager, hvis Nyremad.dk er et medlemstilbud, hvor man som med-
man holder sig til opskri erne. lem skal logge ind for at se bade opskri er og artikler

om mad og nyresygdom.
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Forskning
| nyresygdomme

Nyreforeningens Forskningsfond stgttede 14 forsk komplikationer med 15 %, og det bliver speendende at
ningsprojekter, som havde fokus pa at forbedre be  falge, om malet kan nas.

handling og livskvalitet for nyre- og urinvejssyge. | alt
blev der uddelt 507.000 kr. til de 14 projekter. Udde
lingen foregik pa Nyreforeningens landsmgde, hvor
alle modtagere fortalte kort om deres projekt.

P& Aarhus Universitetshospital er der i 2022 startet et
forskningsprojekt, kaldet Comfort, hvor Nyreforenin
gens formand Malene Deele sidder i styregruppen.
Projektet har til formal at designe og teste e ektivi
Nar vi taler om forskning pa nyreomradet, er det ogsa teten af et sakaldt symptombelastnings-veerktgj for
vaesentligt at neevne, at 2022 blev aret, hvor de farste voksne, der har fremskreden nyresygdom. Veerktgjet
nyretransplantationer blev foretaget med robotkirurgi skal understgtte sundhedspersonales muligheder

i Danmark. Det foregik pa Rigshospitalet, som nu har for at a jeelpe symptomer hos nyresyge. Man haber
taget hul pa et studie, der skal vise, om robotkirurgi  desuden at mindske symptomer og forbedre livskvali
ved nyretransplantation faktisk er bedre for patien teten hos nyrepatienter ved at reducere ikke-planlagte
ten end traditionel kirurgi. Man satser pa at seenke  indlaeggelser, mindske treethed og forbedre aktivitets
niveauet hos nyresyge.
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Nyrekonference
om sundhedskompetence

E eri ere ar at have a yst den arlige nyrekonference forsta, vurdere og anvende sundhedsinformationer.
for sundhedspersonale pga. Corona kunne vi endelig Dagen bgd pa spaendende oplaeg fra ind- og udland og
byde ca. 90 sygeplejersker og andet fagpersonale in- god mulighed for at erfaringsudveksle.

denfor i den store sal pa Sinatur Storebaelt i Nyborg. _
Vi gleeder os over, at nyrekonferencen fortsat er velbe-

Temaet pa nyrekonferencen var sundhedskompetence,sggt af personale fra nyreafdelinger i hele landet.
som er en betegnelse for patientens evne til at nde,

Pargrende fik ret til
omsorgsdage

Folketinget vedtog en lov, der giver lsanmodtagere ret rendes retsstilling styrkes. Pargrendeinitiativet skrev

til at holde fem omsorgsdage om aret, hvis de er neere til Beskee igelsesministeriet, Ligestillingsudvalget og
pargrende til en, der er alvorligt syg med fx nyresyg- Beskee igelsesudvalget, inden lovforslaget blev fremsat,
dom. Loven tradte i kra d. 2. august 2022. og gav hgringssvar i forbindelse med lovforslaget. Men
der blev desveerre kun lyttet ganske lidt til os, og langt

Som pargrende k man dermed ret til at holde en de este af vores indsigelser blev overhart.

omsorgsdag, hvis man skal yde omsorg eller stgtte i
en situation, hvor det er ngdvendigt at falge en, der er Vi er glade for, at det nu er muligt for pargrende at tage
alvorligt syg eller er under udredning for en alvorlig en omsorgsdag, men vi keemper videre bl.a. for fuld
sygdom. lankompensation, sa alle har rad til at holde omsorgs-
dage, for en bredere og mere tidssvarende de nition af
pargrende, sa det fx ogsa kan veere en bedsteforzelder,
nabo eller ven, og for, at retten til omsorgsdage ogsa
kommer til at geelde mennesker, der ikke er pa arbejds-
markedet.

Men loven har nogle klare mangler, som Nyreforenin-
gen forsggte at eendre i processen. Nyreforeningen er
nemlig en del af Pargrendeinitiativet, som bestar af ca.
30 patient-, handicap- og pargrendeorganisationer,
som i feellesskab blandt andet arbejder for, at parg-
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Engagementet pa
Organdonationsdagen
var overveaeldende

Lardag d. 8. oktober 2022
var det international Or
gandonationsdag. Nyrefor
eningen deltog sammen med
Dansk Center for Orgando
nation og en raekke andre
patientforeninger i en kam
pagne pa sociale medier, der
handlede om at seette fokus
pa organdonation.

Kampagnen var a a&engig af,
at en masse transplanterede
tog et billede af sig selv med
et skilt med det antal ar, de
har levet med et nyt organ.

Rigtig mange nyretransplan
terede hjalp kampagnen pa
vej ved at indsende billeder.
Billederne blev o entliggjort
pa dagen, og engagementet
var overveeldende. Nyrefor
eningens opslag pa Face
book og Instagram naede ud
til ere end 18.000 personer.

Flere af Nyreforeningens
lokale kredse var desuden
pa gaden for at tale med
forbipasserende og opfordre
til at tage stilling til organ
donation.
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Kurser, udflugter og rejser

Nyreforeningens kurser og temadage blomstrede igen Alle ud ugter har ha god tilslutning, og det har vee-
op, da vi kunne begynde at mgdes fysisk igen. Iseer ret en god mulighed for familierne til at mgde andre i
det arlige familiekursus og ’livet er en gave — kursus samme situation. Ud ugterne har ogsa betydet, at Ny-
for donor og modtager’ var store succeser med mangereforeningen har faet kontakt til nye familier, som ikke
deltagere. tidligere har deltaget i foreningens arrangementer.

Derudover har Nyreforeningen inviteret til ere ud Nyreforeningen arrangerede i 2022 to medlemsrejser
ugter for familier, der er ramt af nyresygdom, bl.a. i til hhv. Kreta og Mallorca. Pa Nyreforeningens rejser
Odense ZOO, Eksperimentarium, Jul pa Bakken og er dialysen arrangeret, og der er danske sygeplejersker
Jul i Den Gamle By. og en frivillig rejseleder med pa turen. | alt sendte vi

90 medlemmer pa ferie i 2022.

Webinarer blev en uventet
stor succes

Nyreforeningens webinarer kom til som en konse Emnerne pa Nyreforeningens webinarer i 2022
kvens af coronapandemien, hvor vi ikke kunnemg  spaendte bredt fra cystenyrer, arv og testamente; egen

des. Men webinarerne viste sig at veere populaere og omsorg for pargrende til julestue, kognitive foran

velbesggte, og gav ere og nye malgrupper mulighed dringer og at tale med bgrn om alvorlig sygdom.

for at deltage. Derfor fortsatte Nyreforeningen med at :

planlaegge webinarer, selvom alle coronarestriktioner | 2022 begyndte Nyreforeningen desuden at holde.

forsvandt, og webinarerne ser ud til at veere kommet Serskilte webinarer for sundhedspersonale, fordi vi

for at blive. oplevede en stigende interesse fra den gruppe. Dette
fortsaetter ligeledes fremover.
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Internationalt nyresamarbejde

Nyreforeningen deltager i internationalt nyresamarbej- Nyreforeningen deltager aktivt i det nordiske samar-
de i bade NNS, som er sammenslutningen af nordiske bejde NNS, som mgdes 2-3 gange om aret, primaert
nyreforeninger, og EKPF, som er de europaeiske nyre- online. | 2022 deltog vi ogsa i et fysisk mgde i Malmg.

foreninger.
g | der europeeiske samarbejde deltog Nyreforeningen

Samarbejdet giver os mulighed for at pavirke den nor- online i generalforsamlingen i EKPF for fgrste gang.
diske og europeeiske dagsorden samtidig med, at vi Vi gleeder os til nu at veere en del af det politiske arbej-
lzerer af de andre nyreforeningers arbejde og kan give de pa europeeisk plan.

vores bedste erfaringer videre til andre.

NFBU
— Nyreforeningens Bgrn og Unge

NFBU holdt i 2022 to ungeweekender for unge
nyresyge og pargrende i alderen 18-30 ar. Derud
over inviterede NFBU foreningens unge i Escape
Room i Odense.

NFBU bestar af en ok engagerede unge menne-

sker, som enten selv er nyresyge eller er pararen-
de til en nyresyg. De har ansvaret for de aktivite-

ter, der henvender sig til de unge i foreningen.

| 2022 har NFBU sat mere fokus pa de unge pa-
rerende, som ogsa har faet plads i arbejdsgrup-
pen og nu ogsa bliver inviteret med til arrange-
menterne for unge.

Arv og donationer

Hvert ar modtager Nyreforeningen arv og donationer, De forskellige donationer har gjort det muligt at styrke
som er med til at styrke foreningens arbejde for nyresy Nyreforeningens gkonomiske fundament, sé vi frem-
ge, paragrende og donorer. | 2022 modtog Nyreforenin- adrettet kan ggre endnu mere for vores medlemmer.
gen mange mindre donationer, samtidig med at vi blev Tak til alle, der har givet bidrag i lgbet af aret. Og tak
beteenkt i ere testamenter. Seerligt samlede vi i decem-il alle, der har valgt at beteenke Nyreforeningen i deres
ber ind til barn og unge, der er ramt af nyresygdom.  testamente.
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