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1. Valg af dirigent

Forretningsudvalget indstillede, at direktgr Michael Buksti vaelges som dirigent.

Beslutning:
Hovedbestyrelsen valgte Michael Buksti som dirigent.

2. Godkendelse af dagsorden

Dagsordenen var udsendt den 14. januar 2022, hvilket betyder, at den er udsendt rettidigt.

Beslutning:
Hovedbestyrelsen godkender dagsordenen uden yderligere tilfgjelser.

3. Budget 2022

Michael Buksti fremlagde budgettet for 2022, som er baseret pa en konservativ vurdering af
Nyreforeningen indtaegter og udgifter. Budgettet er i sin udformning sat anderledes op end tidligere
ar, idet det er forsggt at etablere et budget, som i hgjere grad matcher arsrapportens opstilling,
samt at skabe et budget hvor overskueligheden er stgrre.

@verst i budgettet star saledes indtaegterne, og derefter folger udgifterne. For at sikre
gennemskueligheden og linket til tidligere tiders budget, er en raekke af de forskellige poster fulgt af
en note, som laengere nede viser, hvordan posten er ssammensat af indtaegter og udgifter.

Kommentarer til budgettet er at pa indtaegtssiden er budgetteret med fglgende:

e Maedlemskontingent: Svagt stigende kontingenter pa 1,6 mio. kr., som fglge at svagt stigende
medlemstal.

e ULHAN: Det svagt stigende medlemstal betyder ogsa at der er budgetteret med en svag
stigning i tilskuddet fra Tips og Lottomidlerne (ULHAN-puljen).

e Handicappulje: Tilskuddet der arligt sgges fra den sakaldte "handicappulje” hos
Socialstyrelsen, og som er malerettet kurser for familier og bgrn er som tidligere ar omkring
190.00 kr.

e Feriehus: Nyreforeningens feriehus er budgetteret til at give en indtaegt pa 150.000 kr.,
hvilket er baseret pa tidligere tiders udlejning og forventning til den kommende saeson.

e Arv: Der eribudget 2022 ikke budgetteret med arv — i gjeblikket forventes det at der er mere
end 3 mio. kr. pa vej til Nyreforeningen i form af arv, hvilket fremgar af noten til denne
budgetpost.

e Dialyse Skallerup og Dialyse Fang: Nyreforeningens dialyseklinikker pa hhv. Fang og
Skallerup er budgetteret til at balancere, dvs. udgifter og indtaegter skal svare til hinanden. |
forbindelse med dialyseklinkkerne er udgifterne for gennemsigtighedens skylds splittet op i
udgifter til dialysemateriale og Ignudgifter, husleje mm.
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e Rejser: Nyreforeningens rejser er budgetteret til at balancere, dvs. udgifter og indtaegter skal
svare til hinanden.

Pa udgiftssiden er budgetteret med fglgende:

e Lgnninger: Udgiften til Ipn tager hgjde for, at en del af Isnnen daekkes af de projekter som
foreningen har faet stgtte til fra socialstyrelsen, bl.a. projekt pargrendenetvaerk.

e Nyrenyt: Udgifterne forbundet med Nyrenyt er baseret pa tidligere tideres udgifter.

e Publikationer: Udgifter til trykning af blade og pjecer er baseret pa en forventning til antallet
at trykte sider.

e Kurser via handicappuljen: Kurser for familier, unge og bgrn af Nyresyge er baseret pa
konkrete oplaeg, og dekkes alle af den saerlige Handicappulje.

e Webinarer: Nyreforeningen har stor succes med webinarer, og derfor er der afsat 5.000 kr. til
afholdelse af webinarer, og evt. honorering af oplagsholdere.

e Bgrn og unge: Aktivitet rettet mod bgrn og unge som ikke umiddelbart er deekket af
Handicappuljen er budgetteret til 15.000 kr.

e Donor-, patient- og pargrendeudvalg: De tre fagudvalg har hver 30.000 kr. til aktiviteter.

e Landsmgde: Der er afsat 100.000 kr. til landsmgde

e Hovedbestyrelsesmgder: Der er afsat 80.000 kr. til hovedbestyrelsesmgder.

e Medlemskampagne: Der er afsat 30.000 kr. til gennemfgrelse af en kampagne med fokus pa
at hverve nye medlemmer.

e Husleje: Baseret pa de forhold som kontrakten siger, og den udggr 225.000 kr.

e Administrationsomkostninger: Som er en post der udggres telefon, it, internet, kopi, porto
mm. er baseret pa tidligere tiders forbrug kombineret med forventet forbrug og andrager
575.000 kr.

Baseret pa ovenstaende betragtninger resulterer budget 2022 i underskud pa 700.000 kr. Dette
underskud forventes at kunne daekkes af arv og gvrige stgttebidrag. Hvor “konservative”
forventninger til arv fremgar af en note til budgettet. Michael Buksti fortalte at til sammenligning sa
lgd budgettet for 2021 pa et underskud pa 575.000 kr. og heri var indregnet en indtaegt fra lotteriet.

Beslutning:
Hovedbestyrelsen stillede opklarende spgrgsmal til budgettet for 2022, og tog det af
forretningsudvalget godkendte budget for 2022 til efterretning.

Michael uddybede, at overskuddet fra Lotteriet 2021 udbetales til kredsene, nar alle
lotterikoordinatorer har indsendt deres overskud, og revisor har revideret regnskabet. Det samlede

overskud ligger pa omkring 60.000 kr.

Der blev spurgt ind til foreningens henlaeggelser. Foreningen har henlaeggelser, som vil sikre
foreningens drift i tre ar. Derudover har foreningen grundet flere arveindtaegter en god gkonomi.
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4. Vedtaegter

Nyreforeningens vedtaegter blev sidste revideret i 2019. Forretningsudvalget blev pa deres mgde i
efteraret 2021 enige om, at tiden var inde til en let sproglig gennemskrivning af de eksisterende
vedtaegter, med henblik pa at fa et szt af vedtaegter, som er endnu mere brugervenlige i det daglige
arbejde lokalt, regionalt og nationalt. Peter Husted, Jette Thaarup og Malene Deele har derfor kigget
pa vedtaegterne, og udarbejdet et forslag til en mindre opstramning af disse.

Vedtaegtsmaessigt er der tale om sma andringer, som f.eks. hvornar generalforsamlingen er
beslutningsdygtig. Praecisering af, at det er muligt at stemme pa generalforsamlingen ved fuldmagt.
Praecisering af at der ud over en kandidat til posten som naestformand ogsa skal opstilles og veelges
kandidat til posten som 2. naestformand. Derudover er tilfgjet en klar beskrivelse af hvilke fagudvalg
og regionaludvalg Nyreforeningen har, samt at 3 medlemmer af fagudvalgene vaelges for 2 ar i ulige
ar, og 2 medlemmer vaelges for 2 ar i lige ar, for pa den made at undga, at alle medlemmer i et
udvalg nyveaelges pa en gang.

Zndringerne er derudover hovedsageligt af sproglig karakter, lige som det er forsggt at indseette en
reekke hjaelpe-overskrifter i vedtaegterne, som gor det lettere at finde rundt i dem.

Beslutning:

Hovedbestyrelsen diskuterede det fremlagte forslag til en lettere omskrivning af vedteegterne.

Der blev spurgt ind til om de mindre tilfgjelser i vedtaegterne har indflydelse pa kredsenes
vedtaegter, saledes at ogsa disse skal gennemskrives. Det vurderes ikke, at reviderede vedtaegter har
indflydelse for kredsenes vedteegter. Det er dog en god idé at se kredsens vedtaegter igennem i
sgmmene.

Hovedbestyrelsen besluttede, at den lettere gennemskrevne version af vedtaegterne skal
fremlaegges til endelig beslutning pa Generalforsamlingen 2022.

5. Stgttemedlemsskab

Pa de seneste Hovedbestyrelsesmgder og pa generalforsamlingen i kreds Sydvestjylland blev der
ytret gnske om, at Nyreforeningen indfgrer et saerligt stgttemedlemsskab, for de personer, der
gerne vil stgtte Nyreforeningen Igbende, men som ikke umiddelbart falder inden for de gvrige
eksisterende medlemskategorier, og som ellers ikke gnsker nogen kontakt eller noget fra
Nyreforeningen.

Fordelen ved at indfgre et stgttemedlemsskab er bl.a.:
e Nyreforeningen far mulighed for at tiltraekke endnu flere medlemmer — og flere medlemmer
skaber fundamentet for stgrre politisk indflydelse
e (Pkonomiske tilskud til Nyreforeningen fra en raekke puljer bliver beregnet pr. medlem,
hvorfor flere medlemmer betyder stgrre tilskud
e Muligheden for at imgdekomme de personer, der gerne vil veere medlem af Nyreforeningen,
men som ellers ikke gnsker andet fra foreningen, end Ipbende at stgtte nyresagen.
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e Bedre mulighed for at fastholde de medlemmer, der ikke fgler sig syge, sa de evt. melder sig
til — eller blive i - foreningen som stgttemedlemmer

Tanken er, at:

e Som stgttemedlem stgtter man Nyreforeningens Igbende arbejde, for at sikre bedre forhold
for nyre- og urinvejssyge og deres pargrende samt forskning i nyresygdomme.

e Som stgttemedlem kan man ikke modtage radgivning fra Nyreforeningens team af radgivere
herunder psykologbistand, og man kan ikke modtage legatstgtte.

e Et stpttemedlem ikke har mulighed for at deltage i kurser, webinarer, kredsarrangementer
eller rejser

e |kke har mulighed for at leje Nyreforeningens sommerhuse.

e Etstpttemedlem ikke har adgang til den lukkede del af Nyreforeningens hjemmeside og
heller ikke stemmeret ved Nyreforeningens generalforsamling.

Det foreslas, at et stgttemedlemskab koster 175 kr. om aret for en person, og 300 kr. for
samboende, og kan betales halvarligt eller helarligt

Beslutning:

Hovedbestyrelsen drgftede etableringen af et stgttemedlemsskab. Flere medlemmer af
hovedbestyrelsen var bekymrede for, at nogle af de medlemmer, som i forvejen blot er medlem for
at stgtte foreningen, vil skifte deres almindelige medlemskab til et stgttemedlemskab. Foreningen
ville dermed risikere at miste indtaegter. Ligeledes var der i tilfaeldet af et dalende medlemstal en
bekymring for, at det bliver svaerere at fa tilskud til diverse lokale arrangementer, i fald
stgttemedlemmer ikke taeller som medlemmer i kredsen. Flere ytrede gnske om, at fastholde
forskellen mellem et medlemskab og en donation.

Efter en lengere drgftelse blev Hovedbestyrelsen enig om foretage en afstemning for at se om der
var tilslutning til, at Nyreforeningen skulle arbejde videre med idéen om at tilbyde en form for

stpttemedlemskab.

Der var 16 stemmer for idéen og 25 stemte imod. Idéen om stgttemedlemskab blev forkastet.

6. Arbejdsgruppe med fokus pa temadage, kurser og webinarer

Jan Jensen introducerede tanken og baggrunden for at nedsaette en arbejdsgruppe, hvis primaere
opgave er at udvikle, tilrettelaegge og gennemfgre temadage, webinarer, kurser og konferencer.
Derudover anden virksomhed inden for foreningens rammer med henblik pd uddannelse af tillidsfolk
og menige medlemmer pa savel lands-, regionalt- og lokalt plan.

Nyreforeningens szrlige kursusudvalg blev nedlagt i forbindelse med at Nyreforeningen fik sin
nuvaerende struktur med tre faste udvalg (patientudvalg, pargrendeudvalg og donorudvalg), der
ogsa fik til opgave, at skulle sta for tilrettelaeggelse og gennemfgrelse af temadage og kurser.
Udvalgene har udfgrt denne opgave, men da udvalgene har mange forskellige opgaver har det i
praksis vist sig at vaere svaert for udvalgene at afsaette den ngdvendige tid til at koordinere og
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udvikle kursustilbud pa tveers af udvalgene, primaert for de tre malgrupper patienter, pargrende og
donorer.

For at rade bod pa dette er der derfor behov for at der nedsattes en arbejdsgruppe, som skal sta for
tilretteleeggelse og gennemfgrelse af temadage, kurser og webinarer. | den forbindelse skal det
bemaerkes at pga. COVID 19 situationen har det vaeret vanskeligt at gennemfgre kurser pa
traditionel fysisk vis de sidste par ar. | stedet er der blevet afholdt en lang reekke faglige og sociale
webinarer, som sekretariatet primaert har staet for.

Arbejdsgruppens arbejde skal ske i teet samarbejde med de tre udvalg — patientudvalget,
pargrendeudvalget og donorudvalget. Inden for de givne budgetmaessige rammer har
arbejdsgruppen selvstaendigt ansvar for de enkelte temadage, kurser og webinarers faglige indhold
og afvikling. Arbejdsgruppen skal besta af 3-5 medlemmer og betjenes af sekretariatet.
Arbejdsgruppens megder vil primaert blive afholdt pa zoom. Arbejdsgruppen har ikke selvstaendig
plads i Hovedbestyrelsen men den refererer til Hovedbestyrelsen.

Beslutning:
Hovedbestyrelsen tog godt imod idéen og foreslog, at hvert fagudvalg sender en repraesentant til
den nye arbejdsgruppe.

Vibekeea Jensen fra Kreds Vestsjelland meldte sig som deltager i arbejdsgruppen. Der arbejdes
videre med nedsattelse af en arbejdsgruppe med en repraesentant fra hvert fagudvalg.

7. Medlemsundersggelse - Orientering

Nyreforeningen gennemfgrte i perioden fra 1. december 2021 til og med 9. januar 2022 en
undersggelse blandt sine medlemmer og potentielle medlemmer om deres syn pa Nyreforeningen,
samt ikke mindst deres gnsker og forventninger til foreningen.

Formalet med undersggelsen er at fa et kvalificeret grundlag for at vurdere eksisterende og
potentielle medlemmers syn og gnsker til Nyreforeningen. Resultaterne vil fungere som input til
Nyreforeningens fremadrettede arbejde. Undersggelsen er gennemfgrt online, og formidlet via bl.a.
Nyrenyt, Facebook, Nyreforeningens nyhedsbreve og information pa bl.a. hospitalernes
dialyseafsnit. Mange hundrede medlemmer og ikke-medlemmer har besvaret undersggelsen.

Karen Bangert fra Sekretariatet, som har vaeret med til at udarbejde undersggelsen og analysere
resultaterne gennemgik hovedkonklusionerne fra undersggelsen. Gennemgangen skete pa baggrund
af dagsordenens bilag 3.

Hovedbestyrelsen ytrede stor tilfredshed med undersggelsen og dennes resultater. Det er glaedeligt,
at sa mange medlemmer er tilfredse med Nyreforeningens tilbud, bade de lokale og de
landsdaekkende. Ligeledes blev der bidt maerke i, at det viser sig, at Nyrenyt spiller en stor rolle mht.
formidling af bade foreningens aktiviteter, men ogsa formidling af viden om nyresygdom.
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Undersggelsen bekraeftede flere ting, eksempelvis, at det er vigtigt, at Nyreforeningen far stgrre
fokus pa kost og motion. Mht. frivillighed viser undersggelsen, at det er et stort anliggende, at
mange af foreningen medlemmer giver udtryk for ikke at have overskud til det frivillige arbejde.

Undersggelsens resultater vil blive analyseret i den kommende tid og der vil blive gennemfgrt
kvalitative interviews.

Hovedbestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

8. Fundraising / lotteri

Nyreforeningens udadrettede fundraising-aktiviteter har primaert vaeret centret omkring det arlige
lotteri. Nyreforeningens lotteri 2021 resulterede i et salg af 27.000 lodsedler og et overskud pa
omkring 60.000 kr. Set i lyset af de senere ars magre gkonomiske resultater forbundet med lotteriet
og det faktum, at vi ma forvente at vinteren og foraret 2022, fortsat vil veere praeget af frygten for
corona, indstiller Forretningsudvalget, at der holdes en taenkepause, hvor en hurtigt arbejdende
arbejdsgruppe nedsat af Hovedbestyrelsen vurdere mulige fundraising aktiviteter som lokalt,
regionalt og regionalt kan vaere med til at skabe en indtaegt for Nyreforeningen. Hensigten er, at
arbejdsgruppen praesenterer sine tanker om mulige fundraisingaktiviteter pa hovedbestyrelses
mgde i maj 2022.

Fremtidige fundraisingaktiviteter kan omfattet et lotteri, men kan ogsa veere centreret om andet,
der kan vaere med til at skabe en indtaegt til Nyreforeningen lokalt og nationalt.

Arbejdsgruppen skal besta af 3-5 medlemmer og betjenes af sekretariatet. Arbejdsgruppens mgder
vil primeert blive afholdt pa zoom. Arbejdsgruppen har ikke selvstaendig plads i Hovedbestyrelsen
men den refererer til Hovedbestyrelsen.

Beslutning:

Malene Deele og Jacob Borgholm meldte sig som medlemmer til en hurtigt arbejdende
arbejdsgruppe. Kristen Vahr Sgrensen fortalte at han ville se om det er muligt at sende en
repraesentant fra Vestjylland. Det blev ogsa besluttet at sende en mail til lotterikoordinatorerne for
at hgre om en eller flere af dem har lyst til at deltage i arbejdsgruppen.

Arbejdsgruppen udarbejder et oplaeg pa mulige fundraising aktiviteter til preesentation pa
hovedbestyrelsesmgdet i maj 2022.

9. EKPF — indstilling af op til to delegerede

Forretningsudvalget har efter overvejelser og diskussion besluttet at Nyreforeningen melder sigind i
EKPF. EKPF (European Kidney Patients Federation) er den europaeiske sammenslutning af
nyreforeninger, som varetager de europaeiske interesser for nyreforeningerne. Sammenslutningens
mal er at seette nyresygdomme pa den europaiske sundhedsagenda, og at sikre gode
behandlingsmuligheder for nyrepatienter i Europa. Derudover gnsker EKPF at dele viden om
nyresygdomme og behandlingsmuligheder pa tvaers af de europaiske graenser. Begge dele vurderes
at veere interessant for Nyreforeningen. For mere information om EKPF bespg www.ekpf.eu.
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De norske, svensk, finske og islandske nyreforeninger er alle medlem af EKPF, og pa europaisk plan
er det kun Danmark, Ungarn og Rumanien, som ikke er medlem. Medlemskab af EKPF koster 1.500
Euro, og det er indarbejdet i budget 2022. | forbindelse med indmeldelsen har Nyreforeningen
mulighed for at stille med op til to delegerede ved EKPF’s generalforsamling — endnu vides det ikke
hvornar og hvor den holdes i 2022. De sidste to ar er generalforsamlingen — pga. corona - foregaet
bade fysisk og online.

Beslutning:

Hovedbestyrelsen diskuterede hvem der kunne vaere interesseret i at vaere delegeret i EKPF for
Nyreforeningen. Malene Deele, Jette Thaarup og Henning Sgndergaard stillede op. Idet Henning ikke
er medlem af Hovedbestyrelsen, motiverede Malene Hennings kandidatur.

Hovedbestyrelsen indstillede, at Malene Deele som formand for foreningen er selvskrevet
repraesentant for Danmark. Efterfglgende blev der fortaget en lukket afstemning mellem Jette
Thaarup og Henning Sgndergaard. Afstemningen resulterede i fglgende resultat: 6 stemmer til
Henning og 35 stemmer til Jette.

Malene og Jette vil repraesentere Nyreforeningen ved EKPF’'s kommende generalforsamling.

10. Opstilling af kandidat(er) til posten som Landsformand

Ifglge vedteegtens § 5 stk. 5 kan kredse og Hovedbestyrelse opstille kandidater til landsformand og
naestformand. Kandidater skal have vaeret medlemmer i to ar og tilhgre en eller flere af foreningens
malgrupper.

Valg af landsformand sker i lige ar, og skal derfor ske i 2022.
Landsformand Malene Deele genopstiller.
Indstilling:

Hovedbestyrelsen indstillede Malene Deele som kandidat til posten som landsformand pa
foreningens generalforsamling i maj 2022.

11. Opstilling af kandidat(er) til posten som 2. nastformand

Ifglge vedtaegtens § 5 stk. 5 kan kredse og Hovedbestyrelse opstille kandidater til landsformand og
naestformand. Kandidater skal have veeret medlemmer i to ar og tilhgre en eller flere af foreningens
malgrupper.

Valg af 2. naestformand sker i lige ar, og skal derfor ske i 2022.

2. naestformand Henrik Nytofte Rasmussen genopstiller.
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Indstilling:
Hovedbestyrelsen indstillede Henrik Nytofte Rasmussen til posten som 2. naestformand pa
foreningens generalforsamling i maj 2022.

12. Valg til udvalg

Hovedbestyrelsen vaelger 5 medlemmer til tre udvalg, Jf. foreningens vedteegt § 12 stk. 7,8 og 9
veelger. Valg til udvalg er personligt og geelder i to ar. Ved varigt forfald kan udvalget erstatte et
medlem til valgperiodens udigb.

Patientudvalg

Henrik Nytofte Rasmussen gnsker at udtraede af udvalget. Henrik Pilgaard gnsker ikke genvalg,
safremt bestyrelsen kan finde en anden kandidat. Der er saledes to ledige pladser i udvalget til
besaettelse.

Patientudvalget bestar i dag af fglgende:

Henrik Pilgaard: Pa valg (valgt den 16. januar 2021 — for et ar) — gnsker ikke genvalg

Henrik Nytofte Rasmussen: Pa valg (valgt den 16. januar 2021 — for et ar) — gnske ikke genvalg
Jesper Baand Villadsen (formand): lkke pa valg (valgt den 16. januar 2021)

Martin Larsen: Ikke pa valg (valgt den 16. januar 2021)

Tom Meyer Petersen: Ikke pa valg (valgt den 16. januar 2021)

Hovedbestyrelsen valgte Boris Holm og Lisbeth Skovly Nielsen som medlemmer i Patientudvalget.

Pargrendeudvalg
| Pargrendevalget er to medlemmer pa valg: Karin Wermuth og Jette Thaarup. Begge medlemmer af
udvalget er villig til genvalg.

Pargrendeudvalget bestar i dag af fglgende:

Karin Wermuth: P3 valg (valgt den 16. januar 2021) — for et ar) — gnsker genvalg
Jette Thaarup: Pa valg (valgt den 16. januar 2021 — for et ar) — gnsker genvalg
Karen Marie Riis (formand): Ikke pa valg (valgt 17. januar 2021)

Michael Rosenkuvist: Ikke pa valg (valgt den 16. januar 2021)

Karin Rgnnau Teller: Ikke pa valg (valgt den 16. januar 2021)

Berit Roed: Ikke pa valg (valgt den 16. januar 2021)

Karin Wermuth og Jette Thaarup blev genvalgt.

Donorudvalg
| Donorudvalget er to medlemmer pa valg: Jens Havskov Sgrensen og Peter Husted. Begge
medlemmer af udvalget var villige til genvalg.

Donorudvalget bestar i dag af fglgende:
Jens Havskov Sgrensen: Pa valg (valgt den 16. januar 2021 — for et ar) — gnsker genvalg
Peter Husted. Pa valg (valgt den 16. januar 2021 — for et ar) — gnsker genvalg
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Jan Rishave (formand): Ikke pa valg, indtradt ved supplering.
Lilly Mogensen (formand): Ikke pa valg (valgt den 16. januar 2021)
Tom Meyer Pedersen: Ikke pa valg (valgt den 16. januar 2021)

Jens Havskov Sgrensen og Peter Husted blev genvalgt.

13. Orienteringer

En repraesentant fra Nyreforeningens udvalg, regionaludvalg, kredse og eksterneudvalg orienterede
kort om de mest relevante forhold for resten af medlemmerne af Hovedbestyrelsen.

Ny sygeplejerske pa Nyreforeningens dialyseklinik pa Fang

Per Eggert har gnsket at stoppe som sygeplejerske pa dialyseklinikken pa Fang, for at nyde sit
otium. Efter et intensivt forlgb er der ansat en ny sygeplejerske til dialyseklinikken pa Fang:
Elisabet Ettrup. Elisabeth begynder nar klinikken abner til april. Elisabeth har mere end 25 ars
erfaring som dialysesygeplejerske, og har arbejdet med dialysepatienter pa Rigshospitalet, i
Roskilde, i Hillergd, pa Grgnland, i Tyskland og i Spanien. Elisabeth arbejder i dag pa
dialyseafdelingen pa Esbjerg Sygehus, og bor pa Fang. Hun er derfor pa mange mader et
perfekt match til klinikken pa Fang.

Kort orientering fra Nyreforeningens formand, og naestformaend

Malene supplerede sit netop udsendte nyhedsbrev med, at Lisbeth Skovly Nielsen er blevet
indstillet til at sidde i Medicinradet og har sagt ja til hvervet.

Michael Rosenkvist fortalte om et nyt EU-direktiv som paleegger EU-landene, at sikre
pargrende ret til at tage fri fra arbejde i mindst fem dage om aret for at varetage deres
pargrenderolle. Den danske beskaftigelsesministeriet har udarbejdet et notat om
pargrendedage, hvori det foreslas, at de 5 saerlige omsorgsdage skal vaere uden gkonomisk
kompensation. Sammen med en raekke andre patient- og pargrendeforeninger arbejdes der
for at fa et mgde med ministeren, sa dette kan blive sendret.

Henrik Rasmussen fortalte om NFBU’s igangvaerende arbejde: NFBU star for to af de
aktiviteter, som den seerlige Oplevelsespulje har gjort mulige at gennemfgre. Derudover har
NFBU planlagt en tur til Lalandia fra den 1. — 3 april. En Teendag for patienter og pargrende
den 23. april. Der arbejdes pa en unge weekend i efteraret for unge med en nyresygdom og
deres pargrende. Og endelig afholdes Nyreforeningens familiekursus i Skallerup i Kristi
Himmelfartsferien, 26. -29. maj 2022.

Kort orientering fra Nyreforeningens Fagudvalg - sager og politiske omrader arbejder,
Donorudvalget, Patientudvalget og Pargrendeudvalget pa i 2022.

Jan Rishave, formand for Donorudvalget (sammen med Lilly Mogensen) fortalte, at udvalget
har bearbejdet notatet om Nyreforeningens mal pa donor- og transplantationsomradet i
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henhold til Hovedbestyrelsens input fra oktober-mgdet. Jan Rishave fortalte ogsa om status
pa det sakaldte “forstaelsespapir” omkring Aktivt Fravalg, hvor Nyreforeningen sammen med
en reekke andre patientforeninger arbejder for at fa en politisk hgring om emnet i Igbet af
foraret. Og endelig pataenker donorudvalget at gennemfgre et kursus for nye donorer —’Livet
er en gave’.

Jesper Villadsen, formand for Patientudvalget takkede Henrik Pilgard for hans tid i udvalget
og bed de to nye medlemmer velkommen. Udvalget har udarbejdet en handlingsplan for det
kommende ar. Blandt andet arbejder udvalget pa en regional henvendelse om ferie- og
gaestedialyse. Flere kredse oplever udfordringer med kosten i dialysen. Dette vil udvalget
ligeledes arbejde med.

Karen-Marie Riis, formand for Pargrendeudvalget fortalte om projekt Pargrendefaellesskaber
der skal styrkes eksisterende netvaerk og dannes nye. Nyreforeningen regner med at
projekter starter i august 2022. | gjeblikket arbejdes pa fuldt tryk for at finde veerter for de
lokale netvaerk i alle regioner. Derudover vil Pargrendeudvalget i den kommende tid
undersgge hvor mange kommuner, der har en szrlig Pargrendevejleder.

Kort orientering fra Nyreforeningens Regionaludvalg

o Sjaelland — udvalget holder mgde d. 21. februar 2021. Derudover har Vibekeea Jensen
et mpde med regionen vedrgrende transport og kgrsel

o Midtjylland - | Midtjylland arbejder man pa at fa indflydelse pa det kommende udbud
pa dialyseomradet, maske sker udbuddet i samarbejde med Region Syddanmark.
Jacob Borgholm har veaeret til mpde med AUH og blevet oplyst om, at der pga. en
stgrre donation til hospitalet er mulighed for at etablere en klinik for Polycystisk
Nyresygdom, som er en overbygning pa den almindelige Nyreafdeling. Klinikken skal
eksistere et ar og AUH regner med, at klinikken vil vaere klar den 1. april 2022.

o Nordjylland — I Nordjylland er kreds og region én enhed. Kredsen er ved at
omorganiseres sig, sa der kommer mere fokus pa det regionale. Kredsen er ved at
udpege hvilke bestyrelsesmedlemmer, der kommer til at have et szerligt fokus pa det
regionale.

Kort orientering fra Nyreforeningens Kredse

o Omegnskreds: Holdt julestue med 96 fremmgdte. Kredsen plejer at have mgde for alle
nye i februar. Denne dag holdes nu for de sidste to ars nye, dog fgrst i april.
Generalforsamlingen holdes i slutningen af februar, med Jan Jensen som
opleegsholder.

o Vestsjelland: Generalforsamling udskydes evt. til et senere tidspunkt afhaengig af
antallet af tilmeldte. Kredsen har faet doneret biografbilletter og inviterer til
biograftur. Kredsen har lavet et arshjul — hvor der er fokus pa medlemmernes behov:
skal se pa heste, ud og sejle osv. Har lavet en oversigt over muligheder for
fundraising. Vibekeea og Boris har sagt ja til at undervise pa Bioteknologi
uddannelsen.

o Vestjylland: Holder vintermgde den 6. februar med efterfglgende generalforsamling, og
har desuden faet §18 midler til 3 udflugter. Karen-Marie Riis fortzller, at dialysen
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flytter fra Holstebro til Ggstrup — dette er flere utrygge ved. Der er et gnske om
dialysepladser i Sundhedshuset i Lemvig.

o Nordjylland: Generalforsamlingen er udskudt til april grundet Corona.

o Kgbenhavn: Har holdt bade online og fysiske mgder. Samarbejder med
dizetiststuderende om maddage.

o Sydjylland: Der er kommet styr pa kgrslen i Syddanmark. Rita Bruun har bedt om et
me@de med ledelsen pa Kolding Sygehus pga. mangel pa sygeplejersker i dialysen.

o Kreds Sgnderjylland: Da Tour de France kgrer i Sgnderborg til sommer, har
Nyreforeningen Sgnderjylland meldt deres deltagelse i “100 dages programmet”, som
skulle markere Cykling, eller Fransk kultur. Den 28. maj (Nyrernes dag) stiller kredsen
op pa gagaden i Sgnderborg med 2 senge. Kredsen laner 2 sengecykler fra Dialysen pa
Senderborg Sygehus, som spaendes pa sengene, og som skal vaere i brug. Dette for at
vise, at selvom man er syg og sengeliggende, sa er cykling en god motionsform.
Kredsen har netop faet arrangementet godkendt, og har faet midler til at gennemfgre
det.

14. Indkomne forslag

Lis Videbaek fra Regionaludvalg Hovedstaden motiverede fglgende forslag.

Nyreforeningens vedtaegter seetter de overordnede regler for hvem, der kan udtale sig pa vegne af
Nyreforeningen. Regionaludvalg Hovedstaden foreslar en andring af denne formulering, sa den i
hojere grad afspejler den virkelighed, vi star overfor, saledes at ogsa direktgren og formandene for
de regionale udvalg kan udtale sig.

| Vedtaegterne star der:
§14 Stk.5 Forretningsudvalgets medlemmer kan udtale sig pé foreningens vegne, inden for deres
respektive ansvarsomrdder.

Vi foreslar, at dette sendres til:

§14 Stk.5 Landsformanden og naestformandene kan udtale sig pa foreningens vegne, inden for
deres respektive ansvarsomrader. Tilsvarende kan direktgren udtale sig efter koordination med
Landsformanden eller dennes stedfortraeder.

Tilsvarende kan Regionaludvalgsformandene udtale sig inden for regionale spgrgsmal efter
koordination med Landsformanden, dennes stedfortraeder eller direktgren.

Beslutning:

En reekke medlemmer af Hovedbestyrelsen kunne tilslutte sig forslaget mens Region Midtjylland
havde drgftet hvorvidt det var tidssvarende at have det stdende i vedtaegterne hvem der ma udtale
sig, eller om det ikke er bedre helt at udelade punktet fra vedtaegterne. Det blev blandt andet
fremhaevet i diskussionen, at skrives det ind vedtaegterne hvem der kan og ma udtale sig pa vegne af
Nyreforeningen, kan der modsaetningsvis sluttes hvem der er ikke kan udtale sig. Hovedbestyrelsen
drgftede saledes hvorvidt udtaleret overhovedet skal fortsaette med at vaere et punkt i vedtaegterne.

Hovedbestyrelsen ndede frem til, at det vil veere mest tidssvarende at fjerne punktet om
udtaleretten fra vedtaegterne, i stedet skal rammerne for dette fremga i en kommunikationsstrategi,
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hvori det beskrives at Nyreforeningens tillidsvalgte og den ansatte direktgr kan udtale sig pa vegne
af Nyreforeningen inde for deres mandat.

Der var saledes ingen tilslutning til vedtaegtsaendringen. Der vil pa den kommende generalforsamling
i 2022 blive fremlagt et forslag om at slette §14 stk. 15 og eventuelle gvrige paragraffer, som
henviser til udtaleretten.

Fra Nyreforeningens 2. naestformand, der har saerligt ansvar for bgrn og unge, praesenterede og
motiverede fglgende forslag til en tilfgjelse til Nyreforeningens vedtaegter. Hensigten med tilfgjelsen
er, at sikre, at det fremgar af vedtaegterne, at Nyreforeningen har en arbejdsgruppe, der arbejder for
b@rn og unge, og at 2. naestformanden er overordnet ansvarlig for arbejdsgruppens virke, samt at en
repraesentant fra arbejdsgruppen har en staende invitation til at deltage i mgderne i
Hovedbestyrelse, dog uden stemmeret.

Nedenstaende forslag til en tilfgjelse til Nyreforeningens vedtaegter er teenkt som en paragraf, der
kommer ind fgr beskrivelsen af Nyreforeningens regionaleudvalg — som i udkastet til de reviderede
vedtaegter har §14. Hvis Hovedbestyrelsen tilslutter sig forslaget fra 2. naestformanden, skal
nummereringen i udkastet til de reviderede vedtaegter derfor tilrettes.

Forslag til tilfgjelse til Nyreforeningens vedtaegter:
Nyreforeningen Bgrn og Unge (NFBU)

§ 14. Nyreforeningen har en arbejdsgruppe, som arbejder for
o At afvikle aktiviteter for bgrn, unge og familier med nyresygdom
e At udvikle omradet bgrn, unge og familier

§ 14. Stk. 2: Nyreforeningens 2. naestformand er ansvarlig for arbejdsgruppens virke og for at
rekruttere medlemmer til arbejdsgruppen, som er repraesentative i forhold til malgruppen bgrn,
unge og familier.

§ 14. Stk. 3: En repraesentant for arbejdsgruppen kan deltage i mgderne i Hovedbestyrelsen uden
stemmeret.

Beslutning:

Hovedbestyrelsen drgftede forslaget og de konsekvenser vedtagelsen af forslaget vil have for
foreningens fremadrettede arbejde. Den generelle stemning var, at uanset om forslaget indgar i
vedtaegterne, sa reprasenterer NFBUs arbejde et vigtigt omrade, som foreningen vaerner om og en
malgruppe, som er afggrende for foreningens fremadrettede virke. Der var dog uenighed om
hvorvidt NFBU’s virke skal fremga specifikt i vedtaegterne.

Hovedbestyrelsen foretog en afstemning og stemte med 24 stemmer for forslaget og 12 stemmer
imod forslaget.

Tilfgjelsen til vedtaegterne vil blive fremlagt til endelig beslutning pa Generalforsamlingen 2022.
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15. Eventuelt

Boris Holm tilbgd at vaere vaert for et muligt kommende Zoom-kursus for medlemmer af HB.

Vivi Christensen bad om, at det blev undersggt, om oplysninger omkring Feriedialyse er korrekt
gengivet pa vores hjemmeside.

Karen Bangert fortalte kort om, kurset 'Ny i bestyrelsen’, som det blev annonceret i efteraret, og
som afholdes for nye — og eksisterende — bestyrelsesmedlemmer den 19. marts 2022 i Hgje Taastrup
og d. 26. marts 2022 i Trekantsomradet. Invitation og program udsendes snarest.

Michael Buksti orienterede om seneste nyt fra sekretariatet:

e Sekretariatet har afsluttet produktionen af 38 kortfilm og filmene offentligggres Ipbende via
Nyreforeningens hjemmeside, nyreskolen.dk og Nyreforeningens Facebook side.

e Sekretariatet arbejder i gjeblikket pa at sgge midler til at fa produceret Podcasts.

e Der arbejdes i gjeblikket pa en layoutmaessig stramning af Nyreforeningens hjemmeside.

e Fundraising via Facebook er nu en mulighed.

e Nyreforeningens protektor H.K.H. Kronprinsesse Mary fylder 50 ar den 5. februar 2022, og
Nyreforeningens gave i anledning af den runde dag er en bog med hilsner og billeder fra
foreningens medlemmer.
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