0 nyreforeningen

Hgje Taastrup, den 10. september 2023

REFERAT

Forretningsudvalgsmgde
Lgrdag den 9. september 2023 kl. 9.00 - 11.30

Sted:
Zoom

Deltagere: Malene Deele, Lisbeth Skovly Nielsen, Henrik Rasmussen, Peter Husted, Boris Holm,
Gunner Nielsen og Michael Buksti (sekretaer)

Afbud: Jette Thaarup og Kent Thomsen
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2. Sager til orientering
2.1. Landsformandens og naestformandenes meddelelser
2.2. Sekretariatets meddelelser
2.3. Arsmgde 2024 — Arbejdsgruppens indstilling til Hovedbestyrelsen
2.4. Grgnbaek Hospital
2.5. Bornholm
2.6. Pilot-projekt med Nordea Fonden ”Styrket engagement blandt mulige nye frivillige”

3. Sager til behandling
3.1. NFBU-deltagelse pa HB-mg@det den 28. oktober
3.2. Sommerhus Fang
3.3. Indstilling af kandidat til Forretningsudvalget i Danske Handicaporganisationer
3.4. Udkast til dagsorden til Hovedbestyrelsens mgde den 28. oktober — 29. oktober 2023

4. Naeste mgder

5. Eventuelt
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1. Godkendelse af dagsorden

Malene Deele bgd velkommen og gennemgik mgdets dagsorden. Dagsordenen blev efterfglgende
godkendt af medlemmerne af Forretningsudvalget uden yderligere tilfgjelser.

2. Sager til orientering

2.1 Landsformandens og naestformaendenes meddelelser

Landsformanden orienterede kort om fglgende:

Medier i juli og august — overvejelserne bgr ikke vaere hvor meget vi gnsker at komme i
medierne, men hvad vi gerne vil i medierne med

Film til Folkemgdet: "Nyresygdom en skjult folkesygdom”

Professor Fokko Pieter Wierenga fra Holland gaestede Danmark 11. - 14. august — dialog om
”"sma” dialysemaskiner

Status pa forebyggelse

Inviteret til at holde oplaeg om patientinddragelse pa dizetisternes arsmgde den 22.
september

Hanne Agerskov tiltreeder som professor pa OUH den 29. september — inviteret til at tale
Underviser nye sygeplejersker og diaetister pa Rigshospitalet den 11. oktober

Naestformanden orienterede kort om fglgende:

Ulighed i adgang til sundhedsydelser — ogsa for mennesker med nyresygdom. Hvad kan vi i
Nyreforeningen ggre for at mindske uligheden. Erfaringsudveksling med andre
patientorganisationer, bl.a. Hjerneskadesagen der er ved at opstarte projekt finansieret af
Trygfonden.

Arbejdsgruppen for forebyggelse: anbefalinger vedrgrende fysisk aktivitet.

Deltagelse i mgde med de nordiske nyreforeninger d. 21. og 22. september.

Fortsat fokus pa at gge kendskabet til Nyreforeningen indefra.

2. Naestformanden orienterede kort om fglgende

Ungeweekend den 29. september - 1. oktober for unge med nyresygdom og unge som er
pargrende: Invitation sendt ud, lagt pa hjemmeside og delt pa sociale medier.

Deltager 28. august i forpremieren pa filmen PASKE PA £R@ — Nyreforeningen har i Svens tid
doneret et mindre belgb til filmen. Ganske kort handler filmen om: Nyrepatienten
Frederikke, som skal tilbringe pasken sammen med sin mor og bror pa £rg. Frederikke donor
er dog hoppet fra, og derfor star Frederikke nu i den situation, at hun kan spgrge sin bror, om
han vil veere donor. Men da broderen ankommer med sin kareste og fortaeller, at han skal
veere far, eendrer situationen sig. Filmen ender ud i et stort skaenderi, hvor ingen vinder og
alle bliver saret. Og herefter skal sarene heles stille og roligt. Denne kompleksitet i fglelser og
afmagt er yderst relevant for at skildre af familien, som er dybt maerket af situationen med
Frederikke. Det er ikke noget som bare heles hurtigt.

Midler fra Handicappuljen til aktiviteter i 2023 — 2024 for bgrn, unge og bgrnefamilier.
Belgbet er pa 158.000 kr., hvilket er status quo fra sidste ar, hvor belgbet 1d 35.000 — 40.000
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kr. under de tidligere ar. Den faste revision er desveerre steget fra 10.000 kr. til 15.000 kr.
hvilket naturligvis betyder 5.000 kr. mindre til aktiviteter.

Aktiviteter stpttet af Socialstyrelsen:

e Ekstra Familiekursus i Skaerbaekcentret den 20. - 22. oktober 2023.
Kurset har saerlig fokus pa det at veere pargrende | en familie med nyresygdom. Oplaeg ved
psykolog samt sociale aktiviteter. Tovholder 2. naestformand.

e 26. august 2023 - Udflugt til Knuthenborg - Tovholder - NFBU.

e 07. oktober 2023 - Udflugt til Legoland - Tovholder 2. naestformand + NFBU.

e 25.november 2023 — Udflugt til Egeskov - Tovholder NFBU.

Medlemmerne af Forretningsudvalget tog orienteringerne til efterretning og stillede enkelte
opklarende spgrgsmal.

2.2 Sekretariatets meddelelser

Michael Buksti orienterede kort om fglgende:
e Mgde med Moderaterne pa Christiansborg om Aktivt Fravalg mm. den 26. august 2023
e Dialog med DCO om problemer i forbindelse med reducering af bevilling til DCO
e Forskningsfondens legater uddeles torsdag den 26. oktober kl. 14 — 17 pa AUH
e Forskningsfonden abner for ansggninger til uddelingen i 2024 i midten af september
e EKPF arsmgde/generalforsamling afholdes den 19. — 20. oktober
e Mgde med Nefrologisk Selskab
e Fardiggjort Nyrenyt
e Gangipargrende fallesskaber efter sommerferien
e Kigger pa merchandise med kunstvaerk
e Koordinerer organdonationsdagen den 14. oktober
e Deltaget i debat pa Folkemgdet: “"Nyresygdom en skjult folkesygdom”
e Kursus for kredsbestyrelsesmedlemmer den 17. juni
e Projekt "Nyrevenner” ved at blive rullet ud
e Mgde med Sundhedsstyrelsen om bl.a. ventelister til transplantation og nyt dgdskriterium

Medlemmerne af Forretningsudvalget tog orienteringen til efterretning.

2.3 Arsmgde 2024

Den arbejdsgruppe som havde arbejdet med formatet for Arsmgde 2023, og som bestar af Hanne
Hesthaven, Malene Deele og Boris Holm, fik pa seneste Hovedbestyrelsesmgde til opgave at samle
de mange input fra Hovedbestyrelsens medlemmer, og udarbejdet et konkret forslag til afviklingen
af Arsmgde og Generalforsamling 2024. Pa vegne af Arbejdsgruppen gennemgik Michael Buksti (som
er sekreteer for arbejdsgruppe), arbejdsgruppens indstilling til det kommende
Hovedbestyrelsesmgde.
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Arbejdsgruppens indstilling til Hovedbestyrelsen er gengivet nedenfor:

Tidspunkt:
Lgrdag den 20. april 2024 (datoen for Generalforsamlingen er fastsat i Nyreforeningens vedtaegter)

Malgruppe:
Alle Nyreforeningens medlemmer, hensigten i 2024 er — ligesom i 2023 - at spge at fa fat i en raekke
af de medlemmer, der ikke normalt deltagere i foreningens generalforsamling/arrangementer

Online og fysisk deltagelse:
Det indstilles at muligheden for at deltage online og fysisk fastholdes, for at sikre at flest mulig
medlemmer far mulighed for at deltage

Faglige indleeg kombineret med en generalforsamling:
Gruppen foreslar at Arsmgde 2024 forlgber som fglger; mgdet afviklet pa en dag, med respekt for
bl.a. de personer der er i dialyse:
e Formiddag:
o 1Fagligtindlaeg / debatskabende indlaeg
o Generalforsamling
e Frokost
o Eftermiddag:
o 1 Fagligt indlaeg /debatskabende indlaeg
o Socialt samvaer / netvaerk

Pris:
Arbejdsgruppen indstiller til Hovedbestyrelsen, at deltagelse i selve arsmgdet fortsat er gratis, men
at der indfgres et gebyr for “no show” pa 300 kr. til deekning af frokost mm, ved udeblivelse uden

forudgaende afbud (i tilfeelde af pludseligt opstaet sygdom pa dagen kan der naturligvis dispenseres
fra dette)

Middag og overnatning:
Det indstilles til Hovedbestyrelsen, at de personer der matte gnske at deltage i en middag og/eller

overnattet, gor det for egen regning, dog ser sekretariatet behjalpelig med at arrangere/booke
dette.

Sted:
Baseret pa Hovedbestyrelsens tilbagemeldinger, indstiller arbejdsgruppen til medlemmerne af
Hovedbestyrelsen, at de vaelger en af fglgende tre modeller for placeringen af fremtidige arsmgder:
1. Arsmgdet afvikles skiftevis i Trekantsomradet/Fyn og i Hovedstadsomradet (den model der
anvendes i dag for afvikling af Generalforsamling)
Arsmgdet afvikles hvert ar i Trekantsomradet
Arsmgdet afvikles pa skift i de fem regioner, dvs.: Hovedstaden, Sjeelland, Syddanmark,
Midtjylland og Nordjylland
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Medlemmerne af Forretningsudvalget tog indstillingen til efterretning, og papegede at man evt.
burde genoverveje, om der skulle veere et “no-show” gebyr, eller om dette ikke kunne handteres pa
en anden made. Medlemmerne af Forretningsudvalget var enige i, at det er en god idé at “pakke”
Generalforsamlingen ind i et fagligt indlaeg for og efter denne.

2.4 Grgnbaek Hospital

Niels Due Jensen har kgbt Grgnbak Hospital, og den gennemgribende istandsattelse af huset er ved
at veere overstaet. Niels Due Jensen har tidligere fortalt, at han gnsker at stille Grgnbak Hospital til
radighed for nyresyg som et slags rekreationshus — herunder for personer i dialyse.

Sidelgbende med at handveerkeren har gjort deres arbejde, har Nyreforeningen veaeret i dialog med
Viborg Sygehus om muligheden for at de personer der geestede Grgnbak Hospital kunne modtage
dialyse pa Viborg Sygehus — en model som den nefrologiske afdeling selv stgttede. Efter mange
maneders juridisk vurdering af sagen, er sygehusledelsen netop kommet retur med en nedslaende
afvisning af denne mulighed.

Niels Due Jensen er syg, hvorfor det ikke har vaeret muligt at mgdes med ham. Michael Buksti
mgdtes den 5. september med direktgren for Niels Due Jensens Fond. Mht. Grgnbaek Hospital er
situationen i gjeblikket den, at Niels Due Jensen fortsat gnsker at stille huset til radighed for
nyresyge og deres pargrende som et rekreationshus. Men i gjeblikket gnsker han ikke at betale for
en dialysemaskine. Huset mangler endnu at bliver indrettet med mgbler mm, og dette star Niels Due
Jensens kone, Minna, for. Hun er imidlertid af den opfattelse, at husets beliggenhed — mellem
Aarhus og Viborg — ikke er optimal, hvis man gnsker at bruges huset som et feriehus. Niels Due
Jensen og hans kone har derfor i gjeblikket en intern diskussion af, hvordan de taenker at huset kan
bruges.

Beskeden fra direktgren for Niels Due Jensens Fond, lyder, at Nyreforeningen skal vaebne sig med
talmodighed, der arbejdes pa en Igsning, som tilgodeser Nyreforeningen, men Niels Due Jensen skal
havde den tid han behgver for at komme pa plads men en Igsning. Dialogen mellem Nyreforeningen
og Niels Due Jensen fortszetter saledes via direktgren for Niels Due Jensen Fond.

Medlemmerne af Forretningsudvalget tog orienteringen til efterretning og stillede enkelte
opklarende spgrgsmal.

2.5 Bornholm

Som tidligere navnt har Nyreforeningen undersggt muligheden for at styrke muligheden for at fa
gaestedialyse pa Bornholm, ikke mindst for at imgdekomme et gnske fra mange dialysepatienter der
gerne vil besgge gen, men har vanskeligt ved at fa plads pa det lokale sygehus.

Efter dialog med bade lokale politikere og regionale politikere samt embedsmaend, har
medlemmerne i Region Hovedstadens sundhedsudvalg fra Socialdemokratiet og Radikale stille
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forslag til budgetforhandlingerne for 2024, at der afsaettes midler til at etableret et bedre tilbud om
gaestedialyse pa gen.

Forslaget er netop blevet vedtaget, sa der i 2024, 2025, 2026 og 2027 hvert ar er bevilliget 700.000
kr. til en styrkelse af mulighederne for gaestedialyse pa Bornholm.

Endnu er det ikke klart, hvordan disse gkonomiske midler skal bruges. Michael Buksti arbejder pa at
fa dette klarlagt.

Medlemmerne af Forretningsudvalget glaedede sig over, at der er tilfgrt ekstra midler til en styrkelse
af muligheden for gaestedialyse pa Bornholm, og stillede enkelte opklarende spgrgsmal. Michael
Buksti vender retur nar der er nyt omkring udmgntningen af midlerne.

2.6 Pilot-projekt med Nordea Fonden: ”Styrket engagement blandt mulige nye frivillige”

Michael Buksti orienterede Forretningsudvalget om et nyt projekt med Nordea Fonden som
Nyreforeningen er udvalgt til at vaere en del af, sammen med Bedre Psykiatri og Hgreforeningen.
Projektet straekker sig over de naeste 2 % arigt og det har til formal at undersgge, hvordan man kan
styrke engagementet hos mulige nye frivillige i foreninger.

Projektet er endnu i sin spaede start. Nyreforeningen har i slutningen af august haft det fgrste mgde
med Nordea Fonden og de gvrige deltagende foreninger, og den praktiske planlagning af projektet

er derfor netop gaet i gang.

Medlemmerne af Forretningsudvalget tog orienteringen til efterretning.

3. Sager til behandling

3.1 NFBU-deltagelse pa HB-mgdet den 28. oktober

Henrik Rasmussen fortalte, at pa det kommende HB-mg@de den 28. oktober, er det tanken, at NFBU
har et punkt pa dagsorden omkring styrkelse af arbejdsgruppen og gget samarbejde med kredsene.
Pa sidste Hovedbestyrelsesmgde havde NFBU nogle gode indledende drgftelser med flere af
kredsene. Drgftelser som de nu gnsker at udvide med andre kredse og arbejde videre med.

NFBU har derfor ydret gnske om, at ma stille med 3 yderligere medlemmer til naeste HB-m@de samt
det efterfglgende sociale arrangement, dels for og have mulighed for en samlet og mere
dybdegaende samtale med kredsenes repraesentanter og dels for at fa et bedre indblik i de temaer
der arbejdes med i bade i kredsene og i Hovedbestyrelsen.

Ombkostninger i forbindelse med deltagelsen af 3 ekstra NFBU-medlemmer pahviler NFBU.
Landsforeningen vil derfor ikke blive pavirket gkonomisk.
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Medlemmerne af Forretningsudvalget diskuterede NFBU’s gnske, og var enige om, at det er en god
idé at give disse medlemmer mulighed for at deltage i det kommende Hovedbestyrelsesmgde.
Medlemmerne af Forretningsudvalget diskuterede ogsa, om NFBU selv skal betale for de ekstra
medlemmer, der deltager pa det kommende Hovedbestyrelsesmgde, og efter en kort diskussion var
der enighed i Forretningsudvalget om, at udgiften daekkes af sekretariatet, idet der til alle mgder er
altid er enkelte Hovedbestyrelsesmedlemmer som far forfald, hvorfor det for Landsforeningen
formentlig ikke er forbundet med ”“ekstra” udgifter at afholde udgiften for de deltagende NFBU-
medlemmer.

Henrik Rasmussen takkede medlemmerne af Forretningsudvalget for deres beslutning og ville glaede
sig til at overbringe den til NFBU.

3.2 Sommerhus Fang

Nyreforeningen har igennem en laengere periode undersggt muligheden for at kgbe et sommerhus
pa Fang, som bl.a. kan vaere med til at understgtte dialyseklinikken pa gen. Efter de sidste mgder i
Forretningsudvalget har Michael Buksti — i teet samarbejde med Elisabeth Etterup - fortsat dialogen
med ejendomsmaeglere pa Fang. Konkret har der vaeret szerlig dialog vedr. fglgende sommerhus:

Norges Fjelde 18:
https://www.nybolig.dk/fritidshus/6720/norgesfjelde/101653/21151?utm source=boligsiden.dk&ut
m campaignh=boligsiden&utm medium=exitlinks

Idet det har vist sig, at saelger at dette hus er nyresyg. Han er nordmand og har veeret i geestedialyse
pa Nyreforeningens klinik pa gen. Han er interesseret i at salge huset for en pris pa 2,5 mio. kr. Altsa
et afslag i forhold til udbudsprisen pa 298.000 kr. En pris pa 2,5 mio. kr. ligger inden for det budget
Forretningsudvalget tidligere har bevilliget til kgb af et muligt sommerhus.

Michael Buksti besigtigede huset den 26. august, og viste medlemmerne Forretningsudvalget
billeder og video fra huset.

Michael Buksti fortalte at han ogsa havde set fglgende hus
Nytoften 18:

https://www.edc.dk/alle-boliger/fritidshus/6720-fanoe/nytoften-
18/67301596/?utm campaign=boligsiden&utm source=boligsiden.dk&utm medium=exitlinks

Dette hus er salger villig til at szlge for 2.665.000 kr.

Medlemmerne af Forretningsudvalget diskuterede et muligt kgb af et sommerhus pa Fang, og var
enige om, at det fortsat er en attraktiv mulighed at undersgge.

Medlemmerne var ogsa enige om, efter at have set billeder og video af huset beliggende Norges
Fjelde 18, at huset sa ud til at traene til en stgrre keerlig hand, herunder at huset ikke var szerlig
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handicapvenligt, og pa den baggrund besluttede Forretningsudvalgets medlemmer ikke at ga videre
med et evt. kpb af Norges Fjelde 18.

Udvalgets medlemmer var tilgengeeld mere positivt stemte overfor huset beliggende Nytoften 18,
idet huset er nyistandsat, naesten vedligeholdelsesfrit og lige til at flytte ind i. Dog er prisen i den
hgje ende.

Forretningsudvalgets medlemmer besluttede derfor, at det giver mening at fortseette med at kigge
efter et sommerhus i de kommende maneder i en fornuftig og god stand pa Fang, herunder at
undersgge om prisen pa Nytoften 18, kan forhandles leengere ned.

3.3 Indstilling af kandidat til Forretningsudvalget i Danske Handicaporganisationer

Danske Handicaporganisationer afholder sit ordinzere reprasentantskabsmegde fredag den 27.
oktober i Kgbenhavn. Pa dagsordenen er bl.a. valg af kandidater til Danske Handicaporganisationers
forretningsudvalg. Medlemsforeninger i Danske Handicaporganisationer har mulighed for at indstille
en person til valg til en af de ledige pladser til organisationens Forretningsudvalg.

Medlem af Nyreforeningens Forretningsudvalg Boris Holm gnsker at stille op til Danske
Handicaporganisationers forretningsudvalg. Boris Holm motiverede sit gnske om at stille op til
Forretningsudvalgets i Danske handicaporganisationer.

Medlemmerne af Forretningsudvalget diskuterede indstillingen, og baseret pa bl.a. bekymringer for
et stort arbejdspres og Boris Holms helbred, var der ikke tilslutning blandt udvalgets medlemmer til
kandidaturet. Boris Holm traekker derfor sit kandidatur.

3.4 Dagsorden til mgde i Hovedbestyrelsen den 28. og 29. oktober

Nyreforeningens hovedbestyrelse m@gdes naeste gang lgrdag den 28. oktober — sgndag den 29.
oktober i Odense. Udkast til dagsorden vedlagt.

| dagsordenen laegges der op til at pa mgdets fgrste dag diskuteres en raekke emner som: Arsmgde
2024, NFBU, Forebyggelseskampagne mm. Mens der pa mgdets anden dag lsegges op til, at der
seettes fokus pa hvordan kredsene — formaend og naestformaend — kan blive endnu bedre klaedt pa til
at tackle rollen som “frivillig leder”, herunder hvordan samarbejdet i bestyrelserne kan styrkes,
hvordan uenigheder kan handteres, og ikke mindst at der gives plads til erfaringsudveksling pa tveers
af kredsbestyrelserne.

Forretningsudvalgets medlemmer var enige om, at det kunne veaere veerdifuldt hvis Nyreforeningen
havde en diskussion af Aktivt D@dshjaelp, men sagsfremstillingen bgr ikke leegge op til at

Nyreforeningen har en samlet holdning. Dette bliver tilrettet i den endelige sagsfremstillingen.

Forretningsudvalgets medlemmer diskuterede ogsa formatet for det kommende
Hovedbestyrelsesmgde, og var enige om, at det var gnskeligt, om mgdet blev afholdt pa en dag

Side 8 af 9



0 nyreforeningen

efterfulgt af en middag og overnatning, og der pa mgdes anden dag ikke er egentlige aktiviteter, idet
mange er treette pa mgdets anden dage, og personer i dialyse ofte ma forlade mgdet for at fa
dialyse.

Medlemmerne blev derfor enige om at dagsordenen —inkl. en erfaringsudveksling om hvordan
arbejdet i bestyrelsen foregar, placeres pa en dag, efterfulgt af middag og overnatning. Mgdet

forventes at begynde kl. 10.30 Igrdag den 28. oktober.

Michael Buksti tilretter dagsorden.

4. Naeste mgde

Naeste mgde i Forretningsudvalget er aftalt til fglgende tidspunkt:
e Mandag den 27. november kl. 16.00 — 17.30 — Online (zoom)

Medlemmerne af forretningsudvalget noterede den vedtagne dato.

5. Eventuelt

Under Eventuelt blev det bl.a. naevnt at det var zergerligt, at Nyrekonferencen blev aflyst, og man
habede at emnerne pa en eller anden made ville blive bergrt, enten i en ny konference eller via et
webinar.
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