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REFERAT

ABENT HOVEDBESTYRELSESM@DE
Se¢ndag den 13. juni 2021 kl. 9.00 — 12.30

Handicaporganisationernes Hus
Blekinge Boulevard 2
2630 Hgje Taastrup
DAGSORDEN
1. Valg af dirigent
2. Godkendelse af dagsorden

3. Hvordan sikrer Nyreforeningen rekrutteringen af nye medlemmer

4. Anerkendelse af frivillige (opleeg ved Flemming Bggh Sgrensen, tidl. Generalsekretaer
Bloddonorerne i Danmark)

5. Orienteringer
6. Indkomne forslag

7. Eventuelt
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1. Valg af dirigent

Sagsfremstilling:
Til at lede diskussionen pa Hovedbestyrelsesmgdet stiller Nyreforeningens Regionaludvalg
Midtjylland med en som dirigent.

Indstilling:
Det indstilles, at Hovedbestyrelsen undersgger om der blandt de fremmgdte er andre, der gnsker at
patage sig hvervet som dirigent, og derefter vaelger en dirigent.

Beslutning:
FU-medlem Peter Husted S@rensen fra Regionaludvalget Midtjylland blev valgt som dirigent.

2. Godkendelse af dagsorden

Sagsfremstilling:
Dagsordenen er udsendt rettidigt.

Indstilling:
Det indstilles, at Hovedbestyrelsen godkender den udsendte dagsorden.

Beslutning:
Dagsorden blev godkendt uden yderligere bemeerkninger.

3. Hvordan sikrer Nyreforeningen rekrutteringen af nye medlemmer

Sagsfremstilling:

Nyreforeningen har i dag omkring 5.400 medlemmer, i de seneste ar har medlemstallet ligget
forholdsvis stabilt. Stilstanden i medlemstilgangen er kendetegnende for mange frivillig foreninger,
og det skaber naturligt en mangel pa frivillige, der er klar til at hjzelpe til.

| Nyreforeningens tilfaelde eksisterer der et uopdyrket potentiale for at fa flere medlemmer i
Nyreforeningen, bl.a. blandt prae-patienter, men ogsa blandt yngre mand og kvinder. For pree-
patienternes vedkommende er situationen den, at de er en sveer gruppe af fa fat pa. Mange af dem
folger sig ikke syge, da de kun kommer pa ambulatoriet 1 til 2 gange om aret, mens andre ikke
gnsker at blive mindet om den sygdom de bzerer.

For at underspge potentielle og eksisterende medlemmers behov og gnsker, arbejder sekretariatet
arbejder pa en medlemsundersggelse blandt medlemmer og potentielle medlemmer, som bade
bestar af en kort spgrgeskemaundersggelse og mere dybtgaende interviews/fokusgrupper.
Undersggelsen skal vaere med til at forklare behov hos eksisterende og potentielle medlemmer, sa
arbejdet med at fastholde medlemmer og rekruttere nye medlemmer bliver endnu nemmer (tanken
er at praesentere resultatet af undersggelserne pa efterarets hovedbestyrelsesmgde, sa de kan
danne grundlag for en videre diskussion).
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Pa Hovedbestyrelsesmgdet i januar 2021 blev spgrgsmalet om rekruttering af nye medlemmer rejst
af formand for kreds Kgbenhavns Omegn Lis Videbaek, og der var pa mgdet enighed om at
sekretariatet indsamlede input fra Nyreforeningens kredse til hvordan Nyreforeningen kan blive
mere synlig i arbejdet pa at rekruttere nye medlemmer.

De input sekretariatet har modtaget er samlet i et notat med idéer til aktiviteter som kan veere med
til at gge antallet af medlemmer i Nyreforeningen, og tanken er, at det kan fungere som inspiration
pa tveers af Nyreforeningen.

Indstilling:

Det indstilles at Hovedbestyrelsen med udgangspunkt i notatet om idéer til rekruttering af
medlemmer, drgfter og arbejder med hvordan Nyreforeningen sikre rekrutteringen af nye
medlemmer, sdledes at der kommer endnu flere input.

Bilag:
Bilag 1: Notat med idéer til aktiviteter, som kan vaere med til at gge antallet af medlemmer i
Nyreforeningen.

Beslutning:

Hovedbestyrelsen drdftede i grupper — med udgangspunkt i de 5 regionaludvalg - falgende;
Hvorfor vaelger man at blive medlem af Nyreforeningen?

Hvordan sikre Nyreforeningen rekruttering af nye medlemmer?

Grupperne fremlagde hver iseer deres ideer og drgftelser. Sekretariatet sammenskriver og
bearbejder de mange forslag med henblik pa senere effektuering.

4. Anerkendelse af frivillige

Sagsfremstilling:

Frivillige er kernen i Nyreforeningen, og derfor har emnet “anvendelse af frivillige” veere sat pa
dagsordenen til hovedbestyrelsesmgdet tidligere, men da Covid-19 tvang foreningen til at udsaette
mgder med fysisk fremme@de, er diskussionen af emnet blevet udskudt.

Hensigten er, at Hovedbestyrelsen drgfter frivillighed og hvordan Nyreforeningen kan anerkende
frivillige.

Diskussionen indledes af et indlaeg ved tidl. Generalsekretzer i Bloddonorerne i Danmark, Flemming
Begh Sgrensen og efterfglgende er der mulighed for at drgfte oplaegget, sa der forhabentlig bliver
skabt grundlag for en samlet politik for frivillighed og anerkendelse af frivillige i hele landet.

Indstilling:
Det indstilles at Hovedbestyrelsen drgfter og arbejder med, hvordan Nyreforeningen arbejder med

og anerkender frivillige i hele landet.

Beslutning:
Pa baggrund af Fleming Bagh Sgrensens indlaeg drgftede Hovedbestyrelsen i grupper falgende;
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Hvad motiverer dig til at veere frivillig?
Hvordan vil du gerne anerkendes som frivillig?
Hvordan vil vi i Nyreforeningen arbejde med at anerkende frivillige?

Gruppers input anvendes til Nyreforeningens videre arbejde med frivillighed.

5. Orienteringer

Sagsfremstilling:
Medlemmer fra Nyreforeningens udvalg, regionaludvalg, kredse og eksterneudvalg orienterer kort
om relevante forhold for resten af medlemmerne af Hovedbestyrelsen.

e Orientering fra Nyreforeningens Udvalg
o Forretningsudvalg

Nyreforeningens formand Malene Madsen henviste til sin beretning om
Nyreforeningens fremtidige virke pa garsdagens generalforsamling. Hun finder, at det
er utrolig vigtigt, at der i fremtiden er en bedre koordinering mellem de koordinerende
fagudvalg og regionaludvalgene.
Peter Husted Sgrensen oplyste, at Jan Rishave blev udnavnt til zeresmedlem pa
garsdagens generalforsamling. Udnaevnelsen af zeresmedlemmer er normalt en
Hovedbestyrelsessag, men pa grund af sagens karakter er indstilling og beslutning sket i
Forretningsudvalget.

o Patientudvalg
Jesper Baand Villadsen oplyste, at han er valgt til posten som ny formand i
Patientudvalget. Han oplyste, at udvalget har besluttet, at de aktuelt vil have fokus pa
og aktuelt arbejde med;

Fleksibel dialyse

Det skal veere muligt, at indrette dialyse pa hospitalerne, sa behandlingen i stgrre grad
imgdekommer den enkeltes behov og praeferencer i forhold til tid og hvor ofte man
dialyserer.

Feriedialyse

Feriedialyse skal veere nemmere tilgaengeligt end det er i dag. Alle hospitaler bgr have
en Next Stage maskine patienterne kan anvende ved ferie i Danmark. Det skal vaere
muligt med couch surfing for dialysebehandling privat hos en anden dialysepatient.

Ensretning af dialysevalg
Man skal arbejde for dialysevalg ensrettes pa hospitalerne

Overseettelse af patientmateriale for personer med andet modersmal end dansk.
Den norske Nyreforening har lavet noget godt informationsmateriale pa blandt andet
urdu og arabisk. Udvalget vil undersgge om vi kan anvende materialet og hvad det vil
koste, samt overseette den norske del til dansk.
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o Pargrendeudvalg
Karen Marie Riis fortaeller, at der er mange pargrende som sgger hjzlp pa Nyrelinjen
og som har svaere problematikker.

Nyreforeningen afholdt i april webinar for pargrende om hvordan man far hverdagen
til at fungere som pargrende og hvordan man kan passe pa sig selv. Webinaret var en
stor succes.

Pargrendeudvalget afholder i september endnu et webinar denne gang med fokus pa
skriveterapi.

Pargrendeudvalget har fokus pa pargrendevejlederuddannelsen i kommunerne.
Nyreforeningen sgger ogsa midler i Socialstyrelsen til uddannelse af
pargrendekoordinatorer, nevaerksgrupper og til sociale arrangementer for familierne.

Pargrende udvalget har faet lavet en fin pargrendeplakat og den skal ogsa laves til
postkort.

o Donorudvalg
Jan Rishave er indtradt som medlem af Donorudvalget.
Udvalget har arbejdet med Nyreforeningens donor- og transplantationspolitik 2020-
23,
Der vil blive drgftet pa HB-mgde i oktober. Nyreforeningen anvender nu betegnelsen
Aktiv fravalg fremfor formodet samtykke. Nyreforeningen skal vaere langt
tydeligere pa donoromradet i medierne, end vi er i dag.

e Orientering fra Nyreforeningens Regionaludvalg
o Hovedstaden
Regionaludvalget har et fint samarbejde med regionsradet og koncerndirektgren og har
faet indflydelse pa valg af dialysemaskiner. Ligeledes med til at opsaette krav til
hjemmedialysebehandlingen og til selfcare.

o Sjeelland
Region Sjzelland har ansat en organdonationskoordinator, der skal veere med til at
forbedre donorraten. Regionaludvalget har en god dialog med regionen. Der er
vedtaget en dialyseplan for 2021-25. Efter planen skal der vaere dialysebehandling i
Kgge, Naestved, Nykgbing Falster og i Holbaek. Regionaludvalget arbejder pa at det
bliver muligt at komme i geestedialyse i Kalundborg og Nykgbing Sjlland, der er store
sommerhusomrader. Ligeledes arbejdes pa at dialysepatienter bliver betragtet som
indlagte patienter, nar de er i dialyse, sa de derved kan fa disetkost.

o Syddanmark
Rita Bruun sidder som repraesentant for Nyreforeningen i udbuddet vedr.
dialysemaskiner. Status derpa er: Afggrelsen tager leengere tid, da IT skal integreres i
dialyseudbuddet. Dette var et gnske fra os til kravsspecifikationen. Der er nedsat en
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arbejdsgruppe af klinikkere og teknikere, samt Medicoteknisk IT-chef, som skal
udarbejde tilfgjelsen af IT til kravsspecifikationen. Nar der foreligger materiale, bliver
det tilsendt til Rita Bruun

o Midtjylland
Intet nyt

o Nordjylland
Intet nyt

e Orientering fra Nyreforeningens Kredse
o Kgbenhavn/Frederiksberg:
Da det ikke har vaeret muligt at mg@des fysisk har kredsen afholdt en hel del virtuelle
arrangementer , sdsom; bankospil, spis sammen pa nettet, romsmagning, café aften,
generalforsamling. Zoom arrangementerne har fungeret rigtig fint og der har veeret fin
tilslutning. Kredsen giver hvert ar et tilskud pa 10.000 kr. til NFBU (unge gruppen).
Opfordrer kredsene til at ggre det samme.

o Kgbenhavns Omegn:
Kredsen afholder rekreationstur i slutningen af juni til Veteranbus museet i Skeelskgr.
Arrangementer er gratis for medlemmer. Kredsen afholder generalforsamling ultimo
august.

o Nordsjalland:
Kredsen afholder generalforsamling den 19. juni i Hillergd og afholder den 26.juni
loppemarked i Helsinggr.

o Vestsjaelland:
Kredsen har holdt flere mgder pa zoom og holdt forrige weekend generalforsamling
fysisk. Der kom to nye ind i bestyrelsen.

o Fyn:
Lone Tomsen blev ny formand for kredsen i 2020.
Kredsen besggte Odense Universitets Hospital med erkendtligheder til personale og
patienter i starten af Corona, og til jul. Kredsen var ude med gaver pa OUH til to
transplanterede bgrn.
Kredsen begynder at holde fysiske bestyrelsesmgder igen.
Kredsen mangler at afvikle; GF 2021, 40 ars jubileeum (feb 2021, Odense Zoo tur med
midler
DH og Juletraesfest.

o Senderjylland:
Kredsen er lige blevet feerdig med at lave en lille film om Nyreforeningens virke. Filmen
er lavet i samarbejde med MY Film. Kredsens arbejde er nu feerdigt. Nu er den i
klipningen. Den lille film skal bruges til fremvisning i Frivillighedscentre, lzegehuse,
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biblioteker, sygehuse m.v. Sgnderborg kommune og Frivillighedens Hus Sgnderborg
laver hermed et fremstgd for foreningslivet i Senderborg.

Da Royal Run kommer til Sgnderborg sgndag den 12.september, er der i uge 36 abent
for forskellige events. Kredsen har meldt sig til at lave et arrangement pa havnen i
Senderborg den 10.september. Kredsen afholder Generalforsamling og efterarsfest
2.oktober 2021.

o Sydgst Jylland:
Kolding Sygehus har under Corona perioden holdt 3 nyreskoleophold, hvor kredsen har
deltaget. Nefrologisk afdeling har rettet henvendelse til kredsen om at genoptage
mgder med dem. Det naeste mgde er den 23.juni 2021. Kolding Sygehus er ved at
oprette en Selfcare-afdeling. Kredsen far naermere orientering herom. Sygehuset har
faet et auditorium med plads til 200, og har faet status af Universitetshospital.

o Midtjylland:
Kredsen har vaeret oppe at se de nye lokale pa Viborg Sygehus, herunder den skiltning.
Kredsen afholder sommerudflugt til august. Kredsen har i samarbejde med foreningen
Fodslaw arrangeret motionslgb ved Hald Ege den 12.september. Overskuddet gar lige
som sidst til familiekursus for familier, hvor en af foraeldrene er nyresyg. Der vil veere
en konkurrence med nyrerelaterede spgrgsmal.

o Vestjylland:
Kredsen har afholdt en del mgder pa zoom og det har fungeret fint. Kredsen har veeret
oppe med gaver til personale og patienter til Jul og Paske. Vaccinationen af
dialysepatienterne foregik over to dage og var en fest. Sygehusmgderne er blevet
genoptaget. Kredsen har arrangeret en tur til september til Jelling. Kredsen har ogsa en
spiseaften i Holstebro i samarbejde med VCU (ernaeringsassistenter).

o Nordjylland:
Kredsen afholder en sommerudflugt til Lille Vildmose.

Indstilling:
Hovedbestyrelsen tog de enkelte orienteringer til efterretning.

6. Indkomne forslag

Sagsfremstilling:
Forud for Hovedbestyrelsesmgdet var der ikke kommet nogen forslag til diskussion pa
Hovedbestyrelsesmgdet.
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7. Eventuelt

Sagsfremstilling:
Hovedbestyrelsens medlemmer har mulighed for under eventuelt at diskutere relevante sager, som
ikke umiddelbart fremgar af ovenstaende agenda.

Indstilling:
Landsformanden takkede for et godt landsmgde.

Naeste Hovedbestyrelses mgde afholdes i weekenden den 30.-31 oktober 2021. Sted bliver meddelt
snart.
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