Referat
Pargrendeudvalgsmgde
Sted: Zoom

Onsdagd. 11. september 2024 kl. 17.00-18.00

Til stede: Michael Rosenkvist, Katrine Wind og Karin Teller

Sekreteer: Karen Bangert

Dagsorden

1.

2.

Godkendelse af dagsorden

Pargrendeudvalgets anbefaling til pargrendepolitik.
Opfelgning pa webinar v/Danske Patienter april
Udvalgets fokus i efteraret 2024

Nye medlemmer til Pargrendeudvalget

Status pa Pargrendeprojekt

Evt.


https://us02web.zoom.us/j/86547228965?pwd=3INpxKr9HuClUm5UHkYPj2MmKvy0bh.1

1. Godkendelse af dagsorden

Sagsfremstilling
Dagsordenen til mgdet fremgar ovenfor.
Indstilling

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

Beslutning

Dagsordenen blev godkendt uden tilfgjelser.

2. Pargrendeudvalgets anbefaling til pargrendepolitik

Sagsfremstilling

Nyreforeningen vil understatte, at alle regioner har en anvendt pargrendepolitik.
Pargrendeudvalget har i den seneste tid haft fokus pa at feerdiggere Pararendeudvalgets
anbefaling til hvad en god pargrendepolitik bagr indeholde. Pargrendeudvalget har nu feerdiggjort
disse anbefalinger.

Det skal nu diskuteres, hvordan vi gnsker at anvende den, og have de sidste 2 punkter pa plads.

Indstilling
Det indstilles til en opfelgning pa Pargrendeudvalgets anbefaling til Pararendepolitik.
Beslutning

Anbefaling til Pargrendepolitikker er nu feerdig. Arbejdsgruppen tilfgjer fodnoter med
kildehenvisning til ’Bedre vilkar for pargrende 5 principper for sociale, sundhedsmaessige og
arbejdsmaessige initiativer’ fra 2019, samt henviser til nuvaerende Pargrendepolitikker fra de fem
regioner (2024).

Parerendeudvalget foreslar, at anbefalingerne til en paragrendepolitik laegges pa Nyreforeningens
hjemmeside, fx pa siden for sundhedspersonale og under pargrendeudvalget. Ligeledes at
anbefalingerne naevnes, nar Pargrendeudvalgets arbejde omtales i NyreNyt.

3. Opfelgning pa webinar v/Danske Patienter april 2024

Sagsfremstilling

Danske Patienter lancerede den 23. april 2024 de kvalitative resultater fra den 'Nationale
pargrendeundersggelse’, som er lavet i samarbejde med VIVE og TrygFonden.

Den kvalitative del af undersggelsen bestar af 54 interviews med pararende fra hele landet og pa
tveers af sygdomsgrupper. Nyreforeningen har bidraget med flere interviewpersoner.

Pa webinaret d. 23. april 2024 preesenterede VIVE resultaterne fra undersggelsen. Her diskuterede



et panel de paragrendes rolle i vores velfeerdssamfund, samt hvilke menneskelige og eksistentielle
dimensioner, der spiller ind, nar en neertstaende bliver syg og livsvilkarene aendrer sig.

Indstilling

Det indstilles til at udvalget diskuterer indholdet af webinaret, og hvad vi kan bruge det til.
Webinaret kan stadig ses via link: Webinar: Hvem er de pargrende i Danmark? | Danske Patienter

Beslutning

Pargrendeudvalget ser meget positivt pd Danske Patienters pargrendeundersggelse samt
webinaret som blev vist i forbindelse med lanceringen af de farste resultater af de kvalitative
undersggelser. Vi kan lade os inspirere af modellerne og kun gleede os over, at der bliver forsket pa
omradet.

4. Udvalgets fokus i efteraret 2024

Sagsfremstilling
Nyreforeningens Pargrendeudvalg arbejder for bedre vilkar og inddragelse af pargrende. Det gar vi
ved, at:

- Styrke de sociale, psykiske og gskonomiske forhold for parerende.

- Give den enkelte mulighed for radgivning.

- Fungere som politisk talergr for pargrende.

- Styrke feellesskaber og erfaringsudveksling for pargrende til personer med nyre- og
urinvejssygdomme.

Jf. Pargrendeudvalgets strategi, hvor mal og maerkesager uddybes.
Indstilling

Det indstilles til, at Pararendeudvalget diskuterer hvad der primeaert skal arbejde med i udvalget
fremadrettet, og resten af aret 2024.

Beslutning

Pargrendeudvalget gnsker at inddrage Nyreforeningens pargrendemedlemmer ved at de kan
komme med input til konkrete tiltag for pargrende eller til seerlige omrader, som Nyreforeningen
ber arbejde med.

Parerendeudvalget vil derfor invitere medlemmer til et onlinemade/workshop/dialogmade.
Pargrendeudvalget udarbejder en invitation til et sddant made. Ligeledes overvejer udvalget at
udarbejde et ultrakort spgrgeskema, som f.eks. tilgas via webformular pa Nyreforeningens
hjemmeside.

Der rekrutteres deltagere til mgdet f.eks. via kommende medlemskursus, via Nyreforeningens
Pargrendefeellesskaber, evt. NyreNyt og nyhedsbrev til medlemmer.

Mgdet holdes i starten af 2025.


https://danskepatienter.dk/politik-presse/nyheder/webinar-hvem-er-de-paaroerende-i-danmark

5. Nye medlemmer til Pargrendeudvalg

Sagsfremstilling

Paragrendeudvalget har brug for nye kreefter i udvalget, for at kunne gare en forskel, og for at lette
arbejds- og ansvarspres pé de tre nuvaerende medlemmer. Udvalget skal finde 2 nye medlemmer
til udvalget.

Pargrendeudvalget bestar i dag af falgende:
Michael Rosenkvist: valgt den 28. januar 2023
Karin Rgnnau Teller: valgt den 28. januar 2023
Katrine Wind Nielsen: valg d. 27. januar 2024

P& Hovedbestyrelsesmgdet d. 27. januar 2024 var der ingen indstillede kandidater til de gvrige to
ledige udvalgsposter, hvorfor Hovedbestyrelsen godkendte, at Pargrendeudvalget i den
kommende tid arbejder pa at finde kandidater til de ledige poster, og pa et senere mgde i
Hovedbestyrelsen preesentere disse.

Indstilling
Det indstilles til, Pargrendeudvalget diskuterer hvad der kan ggres for at tiltraekke nye til udvalget.
Beslutning

Jf. punkt 4, vil et abent mgde for pargrende medlemmer ogsa veere platform for rekruttering af nye
medlemmer til Pargrendeudvalget.

6. Status pa Pargrendeprojekt

Sagsfremstilling
Nyreforeningens pargrendeprojekt, stattet af Socialstyrelsen, er blevet forleenget til udgangen af
aret 2024.

Projektet har affgdt, at Nyreforeningen i dag driver Pargrendefeellesskaber forskellige steder i
landet. Disse fortseetter efter projektets afslutning og sekretariatet fortseetter med at rekruttere og
uddanne nye samt eksisterende veerter for faellesskaberne.

Faolgende andre tiltag er indeholdt i projektet:

- Projektet har givet szerlig mulighed for radgivning via Nyreforeningens socialradgiver og
tilknyttede psykologer.

- Projektet har stgttet to familiekurser: ét som weekendkursus i efteraret 2023 og ét 4 dages
kursus i sommeren 2024, som blev holdt pa Skallerup Klit, hvor der ogsa er mulighed for
dialyse.

- Nyreforeningens Bgrne og ungegruppe NFBU har holdt flere familieudflugter i lobet af
projektets lgbetid. Neeste familieudflugt holdes d. 12. oktober pa Experimentariet Kgbenhavn.
Derudover gnsker NFBU at arrangerer en juletur for familier.

- Derer muligt at arrangere udflugter, som er for alle, dog med seerlig veegt pa pargrende i bred
forstand, dvs. venner, naboer osv. som er pargrende til en med nyresygdom. Sgndag d. 13.



oktober har to frivillige arrangeret en tur til Silkeborgsgerne. Turen kan rumme 90 deltagere og
er nu udsolgt.

- Nyreforeningen udarbejder i samarbejde med Caretoons to bgrnebgger: én bog hvor en far har
en nyresygdom, er i dialyse og bliver transplanteret, og én, med et barn som har en
nyresygdom — med saerlig fokus pa de symptomer der er generelt ved nyresygdom hos bgrn og
hvordan det pavirker deres dagligdag.

- Sekretariatet er ved at planlaegge ca. 5 webinarer, som bliver filmet og lagt pa Nyreforeningens
hjemmeside til fremtidig brug.

Indstilling
Det indstilles til en orientering om Pargrendeprojektet.

Beslutning
Karen fortalte om status pa Pargrendeprojektet, jf. sagsfremstilling.

7. Evt.

Sagsfremstilling
Under eventuelt har udvalgets medlemmer mulighed for at diskutere aktuelle emner samt
planleegning af neeste mgder.

Indstilling
Det indstilles til, at Pargrendeudvalget planleegger kommende mgder.

Beslutning

Pargrendeudvalget mades d. 23. oktober kl. 17.00 - 19.00 og beskriver rammerne for samt en
invitation til et dialogmade/workshop. Ligeledes udarbejder udvalget et kort spgrgeskema seerligt
for pargrende.



