0 nyreforeningen

Hgje Taastrup, den 3. december 2021

REFERAT

Forretningsudvalgsmgde
Torsdag den 2. december 2021 kl. 16.00 — 18.00 pa Zoom

Deltagere: Malene Deele, Gunner Nielsen, Henrik Rasmussen, Kent Thomsen, Michael Rosenkvist, Peter
Husted

Afbud: Jette Thaarup
Ikke til stede: Vibekeea Jensen

Referent: Michael Buksti

DAGSORDEN

1. Godkendelse af dagsorden

2. Sager til orientering
2.1. Landsformandens og naestformaendenes meddelelser
2.2. Sekretariatets meddelelser
2.3. Lotteri 2021
2.4. 40 ars reglen i forbindelse med at donere en nyre i levende live

3. Sager til behandling
3.1. Dialyseklinikken pa Fang
3.2. Lotteri 2022
3.3. Budget 2022
3.3.1.Indmeldelse i EKPF (European Kidney Patients Federation)

3.4. Mal for det interne samarbejde i Nyreforeningen

4. Eventuelt
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1. Godkendelse af dagsorden

Forretningsudvalget godkendte dagsordenen uden yderligere tilfgjelser.

2. Sager til orientering

2.1 Landsformandens og naestformandenes meddelelser

Landsformanden

Mgde med de gvrige Nordiske Nyreforeninger — NNS — tirsdag den 16. november, fokus pa
erfaringsudveksling af aktivitet, som har skabt veerdi for medlemmer.

Deltager i radgivningsgruppe om nyt frontlinecenter pa nyreomradet pa OUH.
Rigshospitalets nyreskole sa smat ved at vagne igen efter sygeplejestrejken.

Hilse pa mgde med DH — tale om fzelles interesseomrader.

Samarbejde med AUH om st@ttevalgsvaerktgj i forbindelse med dialyse. Fundraisingstadie.
Samarbejde fremadrettet om Nyrekonferencen NF NEFRO.

Mgde med Nefrologisk Selskab.

Mgder med AstraZeneca, Baxter og Boehringer Ingelheim om kronisk nyresygdom.
Deltaget i mpder omkring RKKP (regionernes kliniske database), mht. opsamling af data, der
kan vaere med til at sikre en tidligere opsporing af nyresygdomme.

Deltaget i undersggelse — via Copenhagen Economics — om fremtidens krav til dialyse.
Givet input til sundhedsstyrelsens “vaelg klogt” initiativ, som handler om at fjerne
ungdvendige processer og arbejdsgange til glaeede for patienten.

Handlingsplan pa forebyggelsesomradet for kronisk syge — debatindlaeg.

Naestformand

e O N

Deltager i arbejdsgruppe om pargrende pa arbejdsmarkedet — en arbejdsgruppe under
pargrendeinitiativet sammen med 29 andre patientforeninger.

Arbejder for at Danmark ratificerer en bedre balance mellem arbejdsliv og privatliv for
pargrende via 5 szerlige omsorgsdage — hgring i om emnet i februar 2022.

. Naestformand

Mgde i NFBU.
Ikke sandsynlig at der gennemfgres et nordisk ungekonference i 2022.
Udarbejder oplaeg til pargrendeudvalget om en indsat i forhold til unge pargrende.

Forretningsudvalget tog orienteringerne til efterretning og stillede enkelte opklarende spgrgsmal.

2.2 Sekretariatets meddelelser

Sagsfremstilling:

Modtaget 1,9 mio. kr. til et flerarigt projekt med fokus pa etablering af pargrendenetveerker.
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e Ansat diaetist — Sofie Wendelboe — som har mangearig erfaring i kost og diaet for Nyresyge.
Sofie vil fremadrettet radgive medlemmerne et par timer om ugen.

e Etableret egen gkonomifunktion, og bogfart i eget pkonomisystem fra 1. oktober.

e Sgger praktikant / studentermedhjaelper med flair for journalistisk, der kan veere med til at
styrke den skrivende del af Nyrenyts redaktion.

e Deltaget i generalforsamling i Sgnderjylland.

e Deltaget i abent bestyrelsesmgde i Nordjylland.

e Mgde med Niels Due Jensen (sgn af grundlaeggeren af Grundfos) om hans nyresygdom, og
hans arbejde. Niels vil gerne stgtte arbejdet for ”aktivt fravalg”, flere donorer i Danmark og i
det hele taget nyresagen.

e Gennemfgrt velbesggt webinarer om bl.a. sgvn, kost mm.

o Velbespgt familiekursus.

e Velbespgt medlemskursus.

e God interesse for Nyreforeningens rejser bade til Mallorca og Madeira.

e Lagt sidste hand pa medlemsundersggelsen, som udsende med Nyrenyt og pa nettet i
december — f@rste resultater forventes at foreligge i januar.

e Hovedbestyrelsesmgde Igrdag den 29. januar 2022 afholdes pa Park Hotel i Middelfart.

Forretningsudvalget tog orienteringerne til efterretning.

2.3 Lotteri 2021

Michael Buksti orienterede om Lotteri 2021, som er slut. Black Box Branding arbejder pa at fa
overblik over, hvor mange lodder der praecist er solgt. Det endelige resultat og regnskab forventes at
ligge klar i midten af december.

Pa trods af, at det endelig regnskab endnu ikke forela pa tidspunktet for afholdelse af
Forretningsudvalgsmgdet havde Michael Buksti faet oplyst af Black Box Branding, at det sa ud til at
lotteri 2021 havde generet et salg pa 25.000 lodder, og et overskud pa omkring 20.000 kr. til
Nyreforeningen og omkring 275.000 kr. til fordeling blandt lotterikoordinatorerne. Michael Buksti
bad Forretningsudvalget behandle informationerne om resultatet af lotteri 2021 med respekt for, at
resultatet endnu ikke var endeligt. Fa dage efter Forretningsudvalgsmgdet forela det endelige
resultat, og det viser et salg af 27.000 lodder og et overskud pa 66.000 kr, og omkring 303.000 kr. til
fordeling bland kredsene.

Overskuddet er desvaerre mindre end 35 procent af omsatningen som Spilmyndigheden krzever,
hvorfor det vil kraever ekstra forklaring at redeggre for dette, nar det endelige regnskab afleegges til
Spilmyndigheden.

Forretningsudvalget var pa mgdet enige om, at de tal som lotteri 2021 har skabt ikke er

tilfredsstillende, og at resultatet ikke star mal med den store arbejdsindsats. Videre drgftelse af et
eventuelt lotteri 2022 blev drgftet under dagsordenens punkt 3.2.
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2.4 40 ars betingelsen i forbindelse med at donere en nyre i levende live

Pa baggrund af dagsordenens bilag 1 redegjorde Malene Deele for de juridiske udfordringerne der er
forbundet med den sakaldte 40 ars betingelse i forbindelse med donation af en nyre.
Nyreforeningen har rejst problematikken overfor Nefrologisk Selskab i forsgget pa at fa
aldersbetingelsen sndret.

Betingelse er blevet til i et arbejde under ledelse af Sundhedsstyrelsen, og derfor vil Nyreforeningen
nu forspge at fa dette arbejde genoptaget, sa betingelsen kan revideres. Peter Husted gjorde
opmaerksom p3, at det kunne vaere en fordel indledningsvis i notet om betingelse at beskrive,
hvordan den er opstaet. Forretningsudvalget drgftede kort problemstillingen og stgttede det videre
arbejde med at fa andret 40 ars betingelsen.

3. Sager til beslutning

3.1 Dialyseklinikken pa Fang

Per Eggert, som leder Nyreforeningens dialyseklinik pa Fang, har for kort tid siden meddelt, at han
gnsker at stoppe som leder af klinikken fra den naeste saeson, som begynder omkring paske 2022.
Han begrunder sit valg med, at han har ndet en alder, hvor han gerne vil nyde sit otium. Pers
beslutning skyldes saledes udelukkende et gnske om at ga pa pension, og ikke at han er ked af sit
arbejde, idet han nzerer en stor "kaerlighed” til klinikken pa Fang.

Arbejdet pa at finde en ny klinikchef er allerede gaet i gang, og direktgren knokler sammen med Per
Eggert pa at finde en Igsning pa bemandingen af klinikken fra 2022.

| forhold til gkonomien er det aftalt, at Nyreforeningens dialyseklinikker skal balancere. Klinikken pa
Fang har abent seks maneder om aret, og der er i 2021 gennemfgrt 146 dialyser med en samlet
indtaegt pa 438.000 kr. Forventningen til 2022 er — ifglge Per Eggert - at antallet af dialyser vil ligge
pa niveau med 2021, maske en smule over, dvs. omkring 150 dialyser.

Fra indtaegten skal traekkes udgifter til Ign til klinikchef og vikarer, husleje, forbrugsvarer, herunder
medicin, leasing af maskiner, forsikringer, renggring, honorar til tilsynsfgrende overleege mm. Disse
udgifter ligger i gjeblikket pa niveau med udgifterne. Det skal bemaerkes at fra arsskiftet bliver
klinikkens husleje som udgangspunkt fordoblet, da en tidligere aftale med kommunen om halv
husleje bortfalder. Derudover skal det oplyses, at i 2021 er to tredjedele af de gennemfgrte dialyser
sket for tyske patienter og den sidste tredjedel for danske patienter.

Direktgren og Per Eggert har allerede vaeret i dialog med flere mulige kandidater til stillingen pa
Fang, men arbejdet har vist sigt at veere udfordret af, at klinikken blot har dbent i seks maneder, og
at gkonomien ikke tilsiger at den kan baere en laengere abningsperiode, hvorfor en ny chef enten skal
veere villig til at holde fri i seks maneder, eller have et andet arbejde i den periode, hvor klinikken er
lukket.
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Direktgren har ogsa bedt Per Eggert overveje om han kunne overtales til at lede klinikken i saseson
2022, sa Nyreforeningen far lidt bedre tid til at sikre en langtidsholdbar Igsning pa ledelsen af
klinikken. Per Eggert overvejer i gjeblikket dette.

Forretningsudvalget diskuterede situationen pa Fang, og var enige om, at der skulle ggres alt hvad
der overhovedet er muligt for at finde en Igsning pa bemandingen af klinikken, sa den kan dbne som
planlagt. Forretningsudvalget havde forstaelse for, at udfordringen ikke er gkonomi, men
udelukkende menneskelige ressourcer.

Forretningsudvalget noterede ogsa at klinikkens beliggenhed pa Fang kan vanskeligggre en lgsning,
da beliggenheden szetter begraensninger pa muligheden for at gge klinikkens abningstid og antallet
af danske gaester, mens en beliggenhed pa fastlandet maske havde givet bedre muligheder for dette.

Direktgren og Per Eggert knokler videre pa at finde en god Igsning, og holder Forretningsudvalget
orienteret, med henblik pa en orientering og dialog om emnet pa hovedbestyrelsesmgdet i
slutningen af januar.

3.2 Lotteri 2022

Nyreforeningens lotteri har igennem de seneste par ar ikke levet op til de gkonomiske forventninger
og til tidligere tiders overskud.

2020 var praeget af Corona, der gjorde det vanskeligt at szelge lodsedler, men pa trods af dette, og
pa trods af at hovedgevinsten pa 100.000 kr. blev trukket, lykkedes det alligevel i 2020 at skabe et
overskud pa lotteriet pa omkring 25.000 kr., hvilket var baseret pa et slag af 33.000 lodder.
Overskuddet var dog langt fra det budgetterede overskud pa 700.000 kr.

Det endelige regnskab for lotteri 2021 foreligger endnu ikke, men som oplyst under dagsordenens
punkt 2.3, sa ser arets lotteri ud til at generere et salg pa 25.000 lodder, og et overskud pa 20.000 kr.
Efter m@dets afholdelse et det endelige resultat for lotteriet kommet, og det viser et salg pa 27.000
lodder og et overskud pa 66.000 kr. til Nyreforeningen

Overskud Nyreforeningen lotteri 2018 - 2021

2018 2019 2020 2021

696.359 kr. 487.359 kr. 25.153 kr. 66.000 kr.

Kilde lotteriregnskab 2018, 2019 og 2020

Forretningsudvalget drgftede et muligt lotteri 2022. Forretningsudvalget var enige om at de seneste
ars resultater af lotteriet er utilfredsstillende, og at arbejdsindsatsen ikke star mal med det
gkonomiske udbytte. Arsagerne til de darlige resultater er mange; Corona, mangelfuld
kommunikation med Black Box Branding, det er blevet vanskeligere at fa danskere til at kgbe
lotterisedler samt meget andet.

Efter en laengere dialog var forretningsudvalget enige om, at med de gkonomiske resultater lotteriet
har skabt de senere ar, sa giver det ikke umiddelbart mening at kgre usendret videre med et lotteri i
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2022, og dermed ogsa at det ikke giver mening for Nyreforeningen af gennemfgre et julelotteri. Set i
lyset af at corona fortsat spgger og forventeligt vil seette sig praeg pa vinteren og begyndelsen af
foraret 2022, indstiller forretningsudvalget til Hovedbestyrelsen, at lotteriet holder pause i
begyndelsen af 2022. | stedet nedszetter hovedbestyrelsen en hurtigt arbejdende arbejdsgruppe
med fokus pa fundraising — herunder et evt. setup for et fremtidigt lotteri — med henblik pa at
afdaekke mulige indtaegtsmuligheder for Nyreforeningen, som kan praesenteres pa
Hovedbestyrelsesmgdet i maj 2022, og som forhabentlig kan igangsaettes i andet halvar af 2022.

3.3 Budget 2022

Michael Buksti gennemgik udkast til budget 2022. Budgettet er baseret pa en konservativ vurdering
af Nyreforeningen indtaegter og udgifter.

Budgettet er i sin udformning sat lidt anderledes op end tidligere ar, idet det er forsggt at etablere et
budget, som i hgjere grad matcher arsrapportens opstilling, samt et 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 sammensat af indtaegter og udgifter.

Michael Buksti forklarede, at efter at udkastet til budgettet var fremsendt til Forretningsudvalget, sa
havde et mgde med foreningens revisor afslgret, at Nyreforeningen far en refusion pa moms pa
100.000 kr. hvilket betyder en indtaegt pa 100.000 kr. Nar denne indtaegt indregnes i budget 2022, sa
viser det et underskud pa 700.000 kr. Et underskud der er pa niveau med tidligere ars budgetter, og
som forventes at kunne daekkes af arv og evt. indtaegt fra ny fundraising aktivitet.

Forretningsudvalget tog budgettet til efterretning, og indstillede det til Hovedbestyrelsens
godkendelse i januar 2022.

3.3.1 Indmeldelse i EKPF (European Kidney Patients Foundation)

EKPF (European Kidney Patients Foundation), er den europeiske sammenslutning af nyreforeninger,
som varetager de europeiske interesser for nyreforeningerne. Sammenslutningens mal er at saette
nyresygdomme pa den europeeiske 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. Leese mere pa www.ekpf.eu.

De norske, svensk, finske og islandske nyreforeninger er alle medlem af EKPF, og pa europeeisk plan
er det kun Danmark, Ungarn og Rumaenien, som ikke er medlem.

Nyreforeningen har tidligere vaeret medlem at EKPF, men valgte at melde sig ud af

sammenslutningen pga. udfordringer med enkelt ledende personer i sammenslutningen. Disse
personer er ikke lzengere tilknyttet EKPF, og sammenslutningen er i dag — ifglge vores nordiske
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kolleger — langt mere dynamisk end tidligere. Alle nordiske nyreforeninger har opfordret Danmark til
igen at melde sig ind i EKPF og deltage i dialogen omkring nyresygdomme og behandling af disse pa
europaisk plan. Et medlemskab af EKPF koster 1.500 Euro (11.150 kr.) om aret.

Et enigt Forretningsudvalget stgttede, at Nyreforeningen melder sig ind i EKPF fra 2022, samt at
Hovedbestyrelsen orienteres herom.

3.4 Mal for Nyreforeningens interne samarbejde

Det interne samarbejde i Nyreforeningen er afggrende for foreningens evne til at handtere de
forskellige sager og aktiviteter bedst muligt. Arbejdsdelingen og fokusomraderne, samt hvilke mal
foreningen internt arbejder efter, var skitseret i dagsordenens i bilag 3.

Forretningsudvalget diskuterede kort notatet, og gav udtryk for, at der var behov for at bearbejde
teksten yderligere. Peter Husted havde et par bemaerkninger. Malene Deele kontakter Peter med
henblik pa at fa disse bemaerkninger indarbejdet i notatet. Udvalgets gvrige medlemmer deltager i
det videre arbejde med at formulere malsaetningerne i den kommende tid. Tanken er at
forretningsudvalget under ledelse af Malene Deele arbejder videre med notatet med henblik pa at
praesentere det for hovedbestyrelsen pa dennes mgde i ma;j.

4, Eventuelt

Michael Buksti bad Forretningsudvalgets medlemmer huske at svare pa den mail som Cille
Kvartmann har sendt, i forbindelse med dokumentation af udvalgets identitet overfor foreningens
bank.

Peter Husted fortalte, at han havde deltaget i et mgde i styregruppen i DCO. Peter deltog i
styregruppemgdet i stedet for Jan Rishave, der var ude at rejse. Pa styregruppemgdet kom det bl.a.

frem, at der er overvejsler om at nedseaette undergrupper til styregruppen - og det kunne naturligvis
veere interessant, hvis Nyreforeningen blev repraesenteret i en eller flere at disse undergrupper.

Mgdet sluttede kl. 17.59
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