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REFERAT
ABENT HOVEDBESTYRELSESM@DE
S@ONDAG DEN 8. MAJ 2022
Sgndag den 8. maj 2022 kl. 9.00 - 12.00
Milling Hotel Park
Viaduktvej 28
5500 Middelfart
Deltagere: Jens Havskov Sgrensen, Lis Videbeek, Lars Bloch, Boris Holm, Henrik Nielsen, Brian
Pedersen, Karin Pihl Andersen, Lone Tomsen, Pia Lauridsen, Else Lorenzen, Lilly Mogensen, Peter
Holt-Nielsen, Laila Andersen, Rita Bruun, Hanne T. Jensen, Kristen Vahr Sgrensen, Jacob Borgholm,
Thomas Clausen, Ove Bonde Pedersen, Svend Aage Pedersen, Jonna Nielsen, Hanne Hesthaven,
Svend Eisenhardt, Jan Rishave, Jesper Baand Villadsen, Karen Marie Riis, Malene Deele, Michael
Rosenkvist, Henrik Nytofte Rasmussen, Peter Husted Sgrensen, Gunner Nielsen, Vibekeea Jensen,
Kent Thomsen, Cecilie Lauridsen

Sekretariatet: Michael Buksti, Karen Bangert (referent)

Dagsorden:
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1. Valg af dirigent

Sagsfremstilling:
Nyreforeningens Regionaludvalg Hovedstaden stiller med Jens Havskov Sgrensen som kandidat til
posten som dirigent.

Beslutning:
Hovedbestyrelsen valgte Jens Havskov Sgrensen som dirigent. Jens takkede for valget.

2. Godkendelse af dagsorden

Sagsfremstilling:
Dagsordenen er udsendt rettidigt.

Beslutning:
Dirigenten konstaterede at dagsordenen var udsendt rettidigt.
Hovedbestyrelsen godkendte dagsordenen uden yderligere tilfgjelser.

3. Ideer til fundraising-aktiviteter

Sagsfremstilling:

Pa Hovedbestyrelsesmgde den 29. januar 2022 blev der nedsat en arbejdsgruppe, der fik til opgave
at komme med forslag til mulige fundraising-aktiviteter for Nyreforeningen. Aktiviteter som skulle
praesenteres pa Hovedbestyrelsens mgde i maj, og aktiviteter, som kan stgtte Nyreforeningens
arbejde lokalt og nationalt, og muligvis traede i stedet for et lotteri. Arbejdsgruppens medlemmer
er: Malene Deele, Karin Wermuth, Lilly Mogensen og Jacob Borgholm. Sekretzaer: Michael Buksti.

Arbejdsgruppen har defineret tre mulige fundraising-aktiviteter:
1. Til- og fra-kort

2. Banko

3. Bykalender

| det fglgende er de tre mulige aktiviteter kort beskrevet. Aktiviteterne kraever fortsat research og
arbejde fgr de er endelige og klar til eksekvering, dette vil ske efter at Hovedbestyrelsen har
diskuteret de mulige aktiviteter og vurderet hver enkelt aktivitets relevans lokalt og nationalt.

Det skal bemaerkes, at aktiviteterne er taenkt, sa de kan gennemfgres alle steder i landet, eller de
kan igangsaettes udvalgte steder ved szerlige pilottests.

TIL OG FRA KORT

Ideen er at salge "til- og fra-kort” fra Nyreforeningen og benytte sig af, at julen er den tid, hvor det
ma antages at pungene star ekstra abne over velggrenhed. Det findes allerede salg af "til- og fra-
kort” pa markedet i dag, idet Danske Hospitalsklovne har lanceret et til- og fra-korts med
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“indbygget” skrabelod, som de salger via Stgtforeningen (Black Box Branding). For yderligere
information besgg: https://stoetforeningen.dk/lotteri/danske-hospitalsklovne-til-og-fra-julekort-
med-skrabelod/?gclid=EAlalQobChMIstCzvtaT9wWIVYRoGAB2s9AXTEAAYASAAEg)6Z D BweE .

Salget af "til- og fra-kort” kan saledes etableres pa den infrastruktur og salgskanal, som
Nyreforeningen tidligere har gjort brug af til lotteriet.

Habet er, at det vil veere muligt at etablere aftaler med st@rre butikskaeder, der typisk seelger
julegaver (Stormagasiner (Magasin, Salling), isenkr&emmerkader (Imerco, Kop & Kande), mv.) og fa
markedsfgrt Nyreforeningens seerlige til- og fra kort, som en tilkgbsmulighed, f.eks. under
overskriften: “Kgb et dekorativt til og fra kort, og stgt Nyreforeningens arbejde for landets nyresyge
og deres pargrende”.

BANKO — ONLINE BANKOSPIL, FYSISK BANKOSPIL ELLER KOMBINATION

Banko bestar af en plade og 90 forskellige tal, som udtraekkes et efter et. Ideen med at gennemfgre
et bankospil i Nyreforeningen er, at have et enkelt koncept, som nemt kan implementeres i kredsens
gvrige arrangementer. Bankoplader og udtraekninger kan ske gennem szerlige programmer, som er
nemme at ga til. De seerlige programmer kan anvendes til bade fysiske og online banko-
arrangementer - eller en kombination.

Det szerlige program, der finder bankotallene, viser bade bankoopraber og deltagerne de udtrukne
tal. For link til bankoplader se: https://bankopladerne.dk/bankoplader.php?s=30001&t=6&p=1
For link til seerlig nummerviser, se: https://www.geogebra.org/m/GrWd5xM5

| et bankospil er der tre omgange, hvor man kan vinde. Man kan vinde, nar alle tal er trykket i
pladens fgrste raekke, nar alle tal i to reekker er trukket og nar hele pladen er fuld. Et bankospil er
altsa et simpelt spil, hvor alle kan vaere med.

BYKALENDER

Bykalender er en fysisk julekalender eller paskekalender, som er fyldt med gaver og overraskelser fra
udvalgte firmaer. Kalenderlagerne fungerer som gavebeviser, der skal afrives og indlgses hos de
deltagende forretninger. Oplevelsen kan sammenlignes med en moderne pakkekalender, hvor man
tager ud i byen og henter sin julegave. Kalenderen er taenkt sa den indeholder attraktive gaver, og
der er ikke tale om rabatter eller kgbsbetingede tilbud. Nar kalenderen er kgbt er resten gratis.
Lagerne kan f.eks. indeholde noget laekkert at spise eller drikke, et skgnt produkt eller andet.
Lagerne har langt indlgsningstid.

Beslutning:

Lille Mogensen fremlagde arbejdsgruppens forslag.

Efter en god diskussion besluttede hovedbestyrelsen, at give arbejdsgruppen mandat til at arbejde
videre med 'Til- og frakort’, dog ikke med skrabelod som Hospitalsklovhene. Rema1000 og lokale
museer blev bl.a. foreslaet som salgssteder.

Hovedbestyrelsen gnskede endvidere at arbejdsgruppe undersggte om lotteriet kan genoptages, og i

den forbindelse om sekretariatet evt. igen kan sta for det praktiske i forbindelse med afviklingen af
lotteriet, samt hvilke gkonomiske omkostninger dette vil have.
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Der var ikke stemning for at arbejdere videre med idéen om en ByKalender.
Der var forskellige oplevelse af hvordan et banko-spil kan handteres lokalt. Hovedbestyrelsen var
derfor enig om, at de kredse, der evt. gnskede at prgve at banko frit kunne ggre det.

4. Bedre sikring at patient- og pargrendeperspektivet i Danske Patienter

Sagsfremstilling:

| Danske Patienter har det i en areraekke veeret udfordrende for patienter og pargrende at deltage i
den interne beslutningsproces, ligesom det er vanskeligt at fa valgt en patient eller pargrende ind i
Danske Patienters Forretningsudvalg.

En af maderne Nyreforeningen mener, at Danske Patienter vil kunne styrke patienter og pargrendes
erfaringer og viden i Forretningsudvalget og andre relevante fora, er ved at nedsatte en
arbejdsgruppe, der kan udvikle forslag til bedre sikring af patient- og pargrende involvering og
perspektiver generelt i Danske Patienter.

For at sikre et solidt patient- og pargrende perspektiv i Danske Patienter gnsker Nyreforeningen
saledes at stille forslag til Danske Patienter om nedsattelse en sadan arbejdsgruppe. Habet er, at de
gvrige medlemsorganisationer vil stgtte etableringen af en sadan arbejdsgruppe.

Beslutning:
En enig hovedbestyrelse gav opbakning til at Nyreforeningen arbejder for, at der etableres en seerlig
arbejdsgruppe i Danske Patienter som har fokus pa involvering af patienterne i de interne processer.

5. Generalforsamling 2023 og Landsmgde 2023

Sagsfremstilling:

Nyreforeningens Landsmgde og Generalforsamling er i en arraekke blevet afviklet efter samme
koncept, men uddeling af forskningslegater om formiddagen pa landsmgdets fgrste dag, efterfulgt at
uddeling af pris til solfanger og evt. Nyreprisen, samt generalforsamling om eftermiddagen. Anden
dag har bestaet af et abent hovedbestyrelsesmgde.

Men maske er tiden inden til at gentaenke landsmgdet og indholdet af dette, sa det maske kan
tiltreekke endnu flere medlemmer, som kom og lyttet til spaendende oplaeg og deltog i debatter pa
tveers. Pa samme made er arrangementet forholdsvis dyrt for deltagere som ikke er medlem af
Hovedbestyrelsen, hvorfor det kan give mening at gentaenke konceptet for Landsmgdet.

Beslutning:

Hovedbestyrelsen var enig i, at tiden er til at forny konceptet og at prisen for at deltage er meget
hgj, hvis man ikke er medlem af Hovedbestyrelsen.

Hovedbestyrelsen nedsatte en arbejdsgruppe med Boris Holm, Hanne Hesthaven og Malene Deele
samt Michael Buksti som sekretaer.
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Arbejdsgruppen praesenterer sine overvejelser pa hovedbestyrelsens mgde i oktober, med henblik
pa en beslutning med virkning fra 2023.

6. Orienteringer

Sagsfremstilling:

En repraesentant fra Nyreforeningens fagudvalg, regionaludvalg, kredse og eksterneudvalg
orienterer kort (2-3 minutter) om de mest relevante forhold for resten af medlemmerne af
Hovedbestyrelsen.

Beslutning:

Kort orientering fra Nyreforeningens formand, og naestformaend

Formand, Malene Deele: Med en tilfgjelse om at der i den kommende tid iseer arbejdes indenfor
forebyggelse, organdonation og urinvejssygdomme, henviser Malene til nyhedsbreve som
sendes ud Igbende.

Naestformand, Michael Rosenkvist orienterede om Pargrendeinitiativet, Omsorgsorlov - 5
omsorgsdage og kommende pargrendefallesskaber i Nyreforeningen.

2. naestformand, Henrik Rasmussen orienterede om planlagte aktiviteter pa bgrn og
ungeomradet: 2. foreeldretemadage, 2 ungeweekender, 2 endagsaktiviteter, 1 familielejr i Kristi
Himmelfart — som er overtegnet med 3-5 familier. | den kommende tid vil det blive undersggt,
om det er muligt at tilbyde ferierejser for bgrnefamilier

Kort orientering fra NFBU

Har veeret i Lalandia i april

Teen-dag blev aflyst

Skal i Escape Room, Odense d. 26. maj

Zoologisk have 11. Juni

Planlaegger flere online mgder/socialt online rum — med start i efteraret
| september afholdes unge-weekend

Kort orientering fra Nyreforeningens Fagudvalg

Donorudvalg:

Hgring om Aktivt Fravalg den 18. maj pa Christiansborg

10.-11.9 Kursus — Livet er en gave

8.10 Organdonationsdag, DCO- Dansk Center for Organdonation har i ar valgt at have fokus pa
unge.

Levende donation — tallene er faldet. Vi er gaet fra 110 til 68 levende donorer.

DCD - Cirkulatorisk dgd — har stor betydning for organdonation.

Patientudvalg:
Patientudvalget har fokus pa kost og dialysemuligheder, herunder gaestedialyse.

Pargrendeudvalg:
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Udvalget arbejder pa at fa pargrendevejledere i alle kommuner —kun 22 kommuner har en
pargrendevejleder. Derudover arbejder pargrendeudvalget pa afholdelse af kurser og webinarer
for pargrende.

Pargrendefallesskaber starter op i august: Nordjylland, Midtjylland, Esbjerg, Odense,
Storstrommen, Kgbenhavn, Bgrn af en foraeldre med nyresygdom

16. maj kl. 17-18 holdes et online informationsmgde om Pargrendefallesskaber for kredsene

e Kort orientering fra Nyreforeningens Regionaludvalg

(@]

Hovedstaden

Har afholdt kursus om rekruttering af frivillige. Opfglgning holdes i august
Har holdt mgde med hospitalet vedr. mulighed for hjemmedialyse og self-care
Forplejning under dialyse er stadig et stort og svaert emne.

Sjeelland

Har afholdt kursus for rekruttering af frivillige. Opf@lgning holdes i august
Har sendt brev til region Sjeelland vedr. geestedialyse

Syddanmark

Er i dialog med sundhedsudvalget vedr. gaestedialyse

Rita er med i brugerradet for Region Syddanmark

Midtjylland

Har ikke holdt mgde siden sidste Hovedbestyrelsesmgde

Nordjylland

Er i dialog med det nye sygehus

e Kort orientering fra Nyreforeningens Kredse

(@]

Vestsjeelland

Har holdt mgde med dialyseafsnit — med ambassadgr og kgrselsleder om bl.a. flextrafik
og genopstart af samarbejde med ambassadgrer.

Har haft 8 sma koncerter pa dialyseafsnittene hvilket har veeret utrolig vellykket.
Kredsen har gennemfgrt en tilfredshedsundersggelse pa dialyseafsnittene — har
modtaget 125 besvarelser.

Har lavet en klagevejledning for patientklager

Har undervist bioanalytikere

Udarbejdet et lille kort med lokalkredsens arrangementer

Vestjylland

Er flyttet til Ggdstrup — mange dialysepatienter er glade. Men omradet er stort, sa flere
skal kgre laengere. Planlagt er et sygehusmgde med fokus kost og kegrsel.

Skal holde musikindslag pa dialyseafsnittene

Planlagt er 3 udflugter hen over sommeren

Kredsen har fokus pa generationsskiftet — spger DH’s lokalpulje til kursus i hvordan vi kan
tiltraekke nye og yngre kraefter.

Fyn

Arbejder for mulighed for at et medlem kan fa hjemmedialyse via eget vandvaerk —
lokalforeningen er pa sagen.

Holder 40 ars jubileeum den 4. juni.
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Sydvestjylland

Har holdt mgde med Kolding sygehus vedr. mulighed for at bytte dialysetider. Der er
kommet flere personaletimer til afdelingen

Kgrsel — har vaeret i dialog med sundhedsudvalget og virker nu upaklageligt
Afholdelse af musik pa dialyseafsnit gik rigtig godt.

Omegnskreds

Inviterer hvert ar nye medlemmer til temadag — har veeret vellykket igen i ar.
Samvaersgruppe for pargrende og nyresyge — fungerer fortsat fint.

Er med pa Herlev Hospitals Nyreskole — fortaeller om Nyreforeningen og uddeler kogebog
til nye medlemmer.

Midtjylland

Nytarskur matte aflyses pga. Corona, men blev afholdt i marts.

Holdt koncerter pa dialyseafsnittende — stor succes

Rita Almind er tradt ud af bestyrelsen og Jonna Nielsen er tradt ind i bestyrelsen
Holder havefest for alle medlemmer hos Rita Almind i forsommeren

Midtjyllands kasserer er afgaet ved dgden — en ny skal findes ved naeste
generalforsamling

Sommerudflugten gar til Thy

Senderjylland

God kontakt med sygehusene — Nyreskoler, hospitaler.

Har planlagt et musikarrangement pa dialyseafsnit

Planlagt afholdelse af Nyrernes dag - med sengecykler

Sommerudflugten gar til Hvidstens Kro

Kgbenhavn

Er i gang med flere arrangementer. Samarbejder med en lille forening om et Gospel Kor
arrangement — en enkelt dag.

Orientering om Nyreforeningens europaeisk politiske dagsorden - EKPF

Nyreforeningen har fra arsskiftet meldt sig ind i EKPF, den europaeiske sammenslutning af
nyreforeninger. Jette Thaarup og Malene Deele har haft det fgrste mgde om hvordan vi i
Danmark vil arbejde med de 7 temaer, som EKPF har defineret. De 7 temaer er:

1. Tidlig opsporing og forebyggelse
Valg af behandling

Patient empowerment
Transplantation

Forskning i nyresygdomme
@konomi

Sociale behov

NouhkwnN

Arbejdsplan

4. april - 7. juni Forberedelse af politikker

8. Maj HB — orientering om arbejdsplan

7.-10. juni Afrunde arbejdet og sende udspil til NNS
2. -3. oktober HB — praesentation af arbejdet

12. - 13. oktober

NNS-mgde

EKPF-mgde
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7. Indkomne forslag

Sagsfremstilling:
Forud for Hovedbestyrelsesmgdet var der ikke rettidigt indkommet forslag til behandling pa mgdet.

Beslutning:
Ingen

8. Eventuelt

Sagsfremstilling:
Hovedbestyrelsens medlemmer havde mulighed for under eventuelt at diskutere relevante sager,
som ikke umiddelbart fremgik af dagsordenen.

Beslutning:

Jan Rishave roste den virkelig positive gkonomi i Nyreforeningen, et stort og godt sekretariat og en
ny direktgr som gor et stort stykke arbejde. Jan Rishave oplyste endvidere, at han efter mange gode
ar veelger at stoppe sit frivillige arbejde i Nyreforeningen, som fglge af et udfordret helbred og en
oplevelse af for meget topstyring i Nyreforeningen.

Malene og Hovedbestyrelsen takkede Jan for 40 gode ar og hans flotte arbejde i foreningen.
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