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Referat

Pargrendeudvalgsmgde — i to dele
Tirsdag d. 26. april 2022 kl. 19.00 — 21.00 pa Zoom
& Onsdag d. 11.5 kl. 18.30-19.30 pa Zoom

Til stede: Karen-Marie Riis, Karin Teller, Karin Wermuth og Berit Roed

Afbud: Michael Rosenkvist og Jette Thaarup

Sekretar: Karen Bangert

Dagsorden
1. Godkendelse af dagsordenen
2. Orientering om seneste nyt i arbejdsgruppe 3 - Pargrendeinitiativet (omsorgsdage)
3. Orientering om projekt 'Pargrendefaellesskaber’
4. Webinarer - seneste nyt fra kursus-arbejdsgruppen
5. Pargrendekonsulenter i kommunerne

Onsdag d. 11.5 kl. 18.30-19.30 pa Zoom

Til stede: Karen-Marie Riis, Karin Teller, Michael Rosenkvist og Berit Roed

Afbud: Jette Thaarup og Karin Wermuth

Sekretaer: Karen Bangert

Dagsorden
6. Pargrendepolitik i Rigshospitalets Heemodialyse
7. Arshjul og rollefordeling i udvalget
8. Naeste mgder

Evt.
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REFERAT

1. Godkendelse af dagsorden

Sagsfremstilling
Dagsordenen til mgdet fremgar nedenfor.
Indstilling

Det indstilles, at udvalget godkender dagsordenen og kommer med eventuelle tilfgjelser, hvis det
gnskes.

Beslutning

Udvalget godkendte dagsordenen

2. Orientering om seneste nyt i arbejdsgruppe 3 - Pargrendeinitiativet (omsorgsdage) v/ Michael

Sagsfremstilling

Sammen med 29 andre organisationer er Nyreforeningen del af Pargrendeinitiativet, som varetager
pargrendes interesser. Lige nu er Nyreforeningen med i en arbejdsgruppe, som vil sikre pargrende ret
til omsorgsdage.

| henhold til et EU-direktiv fra 2019, skal EU-lande senest til august 2022 tilrette lovgivningen, sa
pargrende far ret til at tage fri fra arbejde i mindst fem dage om aret for at varetage deres
pargrenderolle.

Lovforslaget er i hgring og Pargrende-initiativet arbejder pa et faelles hgringssvar.

Indstilling

Michael orienterer om seneste nyt i arbejdsgruppe 3 pargrendeinitiativet, herunder omsorgsdage
Beslutning

Michael, som ikke kunne deltage ved dette mgde, havde fremsendt fglgende information om
arbejdsgruppen for Pargrendeinitiativet:

Forslag om omsorgsorlov skulle have vaeret drgftet anden uge i april, men det ser ikke ud til at veere
sket. Folketinget begynder at have lidt travlt hvis det skal nas inden august, hvor direktivet skal vaere
implementeret.

Der er saledes ikke noget nyt at berette i denne sag, vi i arbejdsgruppen fglger udviklingen taet, blandt
andet via Altinget og nyhedsbreve fra Beskaeftigelsesministeriet.

Fremtidige emner:

Pasnings- og plejeorlov: der er kommet en rapport fra Sundhedsstyrelsen om pasnings- og
plejeorlovsordningen. En fra vores gruppe er ved at skrive et brev til sundhedsministeren for at ggre
opmaerksom pa at man nu bgr tage en drgftelse af ordningerne, som har vaeret udskudt i to ar pga.
Corona. | rapporten har man spurgt 10 pargrende om deres oplevelser af ordningen. Det er et meget
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lille antal, sa vi har drgftet muligheden for at lave en kort survey, som pargrendenetvaerket kunne
sende ud til organisationerne, for at fa lidt flere pargrende erfaringer.

| Forum for pargrende har der veeret et emne oppe om servicelovens §94 og ordningens meget ringe
vilkar for pargrende. Tit er det familiemedlemmer som ansaettes til at passe et handicappet barn,
voksen eller en ldre borger med plejebehov. Noget tyder p3, at en del finder ind i ordningen via
jobcentrene, da kommunerne derved far szerligt nye kvindelige medborgere “ind pa arbejdsmarkedet”
ved at tilbyde kvinderne denne ordning til at passe aldre familiemedlemmer. Der er flere
problemstillinger ved ordningen.

Kontakt til arbejdsmarkedets parter om pargrendes vilkar pa arbejdsmarkedet i forbindelse med de
kommunale overenskomstforhandlinger. Vi skal have udpeget nogle sarlige foreninger, som vi gerne vil
indlede en dialog med.

Naeste mgde i arbejdsgruppen er lagt til august, medmindre noget dukker op fgr, som vi er ngdt til at
forholde os til. Jeg gar steerkt ud fra at vi laver et zoommgde inden sommerferien.

Note:

Samme dag vi mg@dtes blev lovforslaget fremsat. Lovforslaget er tilgeengelig via Folketingets
hjemmeside: https://www.ft.dk/samling/20211/lovforslag/L172/bilag/1/2563882.pdf

Se ogsa Bilag 1

3. Orientering om projekt 'Pargrendefallesskaber’ v/Karen

Sagsfremstilling

Nyreforeningen har faet midler til projekt ‘Pargrendefeellesskaber’. Projektet er et tre - arigt projekt og
straekker sig fra november 2021 - oktober 2024. Projektet er landsdaekkende og malgruppen er voksne
pargrende til naertstdende med nyresygdom.

| feellesskaberne inviteres der til café-aftener og til temaaftener for voksne pargrende. Derudover
holdes et arligt familiearrangement for bgrn og unge pargrende.

Til projektet er der blevet rekrutteret frivillige veerter som holder kick-off mgde den 16.3 og kommer pa
uddannelsesweekend den 23.-24. april 2022.

Til vaerterne er der lavet en vaertshandbog.
Indstilling

Karen orienterer om status pa Nyreforeningens projekt 'Pargrendefaellesskaber’ og beder om input til
Veertshandbogen — herunder temaer til temadage.

Beslutning

Karen fortalte om kurset for de kommende pargrendevaerter og gav status pa hvor og hvilken type
faellesskaber vi vil starte op til august 2022:

- Nordjylland — 3 veerter — fysiske mgder
- Midtjylland — 3 veerter — fysiske mgder


https://www.ft.dk/samling/20211/lovforslag/L172/bilag/1/2563882.pdf
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- Esbjerg — 3 veerter — fysiske mgder

- Odsens — pt. 1 veert — fysiske mgder

- Storstremmen — 2 veerter — fysiske mgder

- Kgbenhavn - 3 vaerter — fysiske mgder

- Nationalt netvaerk for 'Voksne bgrn af en foraelder med nyresygdom’- 2 veerter — bade online og
fysiske mgder

Vi arbejder pa at holde et lignende kursus igen — et todelt kursus med bade en undervisningsdel for de
nuvarende vaerter og en del for kommende nye varter. @nsket er ét samlet 'veaertsfallesskab’.

Pargrendeudvalget kom med positiv tilbagemelding pa vaertshandbogen.

4. Webinarer - seneste nyt fra kursus-arbejdsgruppen v/Berit

Sagsfremstilling

Nyreforeningen har pa det sidste HB-m@de nedsat en kursus-arbejdsgruppe. Arbejdsgruppens primaere
opgave er at udvikle, tilrettelaegge og gennemfgre temadage, webinarer, kurser og konferencer.

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

Berit er valgt som repraesentant for Pargrendeudvalget og deltog i arbejdsgruppens fgrste mgde d. 3.
marts 2022.

Indstilling

Berit orienterer om seneste nyt fra kursus-arbejdsgruppen.
Det indstilles til, at udvalget drgfter hvilke mulige emner der vil veere relevante for fremtidige
webinarer og kurser i Nyreforeningen.

Beslutning

Berit orienterer om seneste nyt fra kursus-arbejdsgruppen.

Kursus-arbejdsgruppen har bl.a. snakket om at holde et webinar for pargrende omhandlende
Nyreforeningens pargrendefeellesskaber + hvad kommuner tilbyder, fx ‘Laer at tackle’ kurser. Pa
webinaret kunne desuden inviteres en oplaegsholder og gives plads til at pargrende taler sammen i
mindre grupper.

Kursus-udvalget planlaegger at holde et kursus for savel gruppen af personer med nyresygdom som for
pargrende. Kurset afholdes sidste weekend i oktober. Udvalget efterlyser forslag til emner +
oplaegsholdere til dette kursus.

Forslag sendes til udvalgssekretzer — Karen.
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5. Pargrendekonsulenter i kommunerne v/Karen-Marie

Sagsfremstilling

I nogle kommuner er der ansat en pargrendevejleder eller -konsulent, som er ansat til at hjaelpe og
vejlede pargrende. Nyreforeningen arbejder aktivt for, at flere kommuner far en Pargrendevejleder, sa
pargrende til kronisk syge, herunder pargrende til personer med nyresygdom, kan fa viden om fx
rettigheder for pargrende, men ogsa rad- og vejledning til at fa hverdagen til at fungere bedre.

Indstilling

Det indstilles til, at udvalget drgfter, hvordan vi kan styrke indsatsen pa omradet og fa et overblik over
hvilke kommuner der allerede har en pargrendevejleder/konsulent.

Beslutning

Pargrendeudvalget aftalte at udarbejde en oversigt over hvor der findes Pargrendevejledere, eller
hvilke kommuner som har ansatte med en lignende funktion.

Karen-Marie kontakter egen kommune og Karen Bangert kontakter Foreningen Pargrende i Danmark
samt Danske Patienter med henblik pa om en sadan liste allerede eksisterer.

Med mindre en sadan liste findes, vil Karin Teller via kommuners hjemmeside undersgge og evt. ringe
rundt til kommunerne. Karin Wermuth vil understgtte arbejdet via kommunernes hjemmesider.

Note:

Efter mgdet den 26.4 har udvalget via Pargrendeinitiativet og Zldresagen modtaget eksisterende lister
over Pargrendevejledere i kommunen. Det er derfor i fgrste omgang ikke ngdvendigt at tage kontakt til
kommunerne med henblik pa dette.

NB: Vi sluttede mgdet som planlagt kl. 21. Idet vi ikke ndede nedenstdende punkter, aftalte udvalget at
mgdes igen onsdag den 11. maj kl. 17.30 — 18.30. Dagsorden for dette mg@de er de resterende punkter:

6. Pargrendepolitik i Rigshospitalets Heemodialyse

Sagsfremstilling
Vi har faet fglgende henvendelse fra Rigshospitalets Hemodialyse:

Vi er to sygeplejersker fra 8601 haamodialysen Rigshospitalet, der er i gang med af udvikle en
pargrendepolitik pa vores afsnit. Vi gnsker at inddrage de pargrende mere og systematisere
viderebringelsen af information mellem afsnittet og hjemmet. Vi vil i den forbindelse hgre om | i
nyreforeningen har fokus pa dette emne og evt. faet feedback fra jeres medlemmer omkring deres
gnsker og behov er pa dette omrade.

Vi er meget interesseret i jeres erfaringer og viden pa pargrendeomradet generelt. Vi haber | har lyst til
at dele det med os.

Mvh Anne og Ziggie

Indstilling
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Det indstilles, at udvalget udarbejder et svar pa henvendelsen.
Beslutning:

Pargrendeudvalget drgftede mulige input til en Pargrendepolitik, som ogsa vil kunne bruges af andre
hospitaler. Politikken skal understrege hvor vigtigt det er, at pargrende fgler sig set og inddraget nar de
deltager ved undersggelser og mgder pa hospitalet. Udvalget blev enig om, at Karen-Marie skriver et
udkast og udvalgets medlemmer kommer med input til. Efterfglgende sender Karen Marie et svar til
Anne og Ziggie.

Svaret kan inspireres af fglgende:

- Alborg Sygehus’ Pargrendepolitik — Karin Teller kontakter hospitalet vedr. denne

- Tilfredshedsundersggelse som Pargrendeudvalget foretog i 2017. Undersggelsen belyste bl.a.
pargrendes tilfredshed vedr. mgde med hospitalet. Undersggelsen kan evt. medsendes svaret til
Rigshospitalet — Karen Bangert fremsgger denne

- Vigtige elementer i en pargrendepolitik: (se ogsa vedhaeftet Bilag 2)
Uanset hvordan regionen eller det enkelte hospital har valgt at lave sin pargrendepolitik, er der en
raekke elementer, der kan vaere gode at fa med. Det er f.eks. vigtigt, at pargrendepolitikken anviser,
hvordan hospitalerne sikrer, at de pargrende:

e bliver identificeret systematik

o far afklaret deres behov for inddragelse og stgtte

o bliver tilbudt relevant stgtte og henvisning til stgttetilbud

o far en let tilgaengelig adgang til hospitalets personale og tilbud

e far viden om rettigheder og vejledning — bade ift. patientens og deres egen situation

7. Arshjul og rollefordeling i udvalget v/ Karen-Marie

Sagsfremstilling

Udvalget har pa et tidligere mgde besluttet, at hele udvalget skal bidrage med dagsordenpunkter til
mgderne og til udvalgte opgaver.

Med udgangspunkt i udvalgets malsaetninger samt et arshjul kunne udvalget fx fordele ansvarsomrader
efter de sager, udvalget har valgt at arbejde med i 2022.

Indstilling

Det indstilles, at udvalget arbejder videre med malsaetninger samt et arshjul og fordeler opgaver/roller
imellem sig.

Beslutning

Udvalget blev enig om, at arbejde videre med malsaetninger samt et arshjul/handleplan. Af
handleplanen fremgar hvem der har ansvar for hvilket omrade. Ved naestkommende fysiske
udvalgsmgde vil denne blive gennemarbejdet.
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8. Naeste mgder

Sagsfremstilling
Pargrendeudvalget holder mgde 4. - 6. gange om aret
Indstilling

Det indstilles, at udvalgets medlemmer bliver enige om hvilke dage og tidspunkter, udvalget gnsker at
holde mgde i resten af 2022.

Beslutning

Udvalgets medlemmer gnsker flere korte mgder 3 ca. 1 times varighed hvor kun enkelte punkter bliver
behandlet. Udvalget blev enig om at mgdes én gang pr. maned. Det var ikke muligt at finde en fast
ugedag. Udvalget gnsker 1-2 fysiske mgder om aret — gerne pa en hverdag fra kl. 11-15. Karen Bangert
udsender en Doodle for 2022 hvor vi afprgver denne model. Udvalget bedes udfylde denne Doodle:

https://doodle.com/meeting/participate/id/aM8rvEle

9. Evt.

Sagsfremstilling
Under eventuelt har udvalgets medlemmer mulighed for at diskutere aktuelle emner.
Indstilling

Ingen


https://doodle.com/meeting/participate/id/aM8rvE1e

