0 nyreforeningen
Hgje Taastrup, den 22. juni 2025

REFERAT

HOVEDBESTYRELSESM@DE
Lgrdag den 21. juni 2025 kl. 10.00 til 16.00

Sted:
Milling Hotel Park
Viaduktvej 28
5500 Middelfart

Deltagere: Annelise Jensen, Hanne Kjzer Sgrensen, Sgren Kiebe, Peter Biltriss, Brian Pedersen, Karin
Phil Andersen, Pia Lauridsen, Else Lorenzen, Lilly Mogensen, Peter Holt Nielsen, Rita Bruun, Hanne T.
Jensen, Thomas Clausen, Jane Jghnke, Svend Aage Pedersen, Hanne Hesthaven, Jesper Villadsen,
Malene Deele, Jacob Borgholm, Henrik Nytofte Rasmussen, Kent Thomsen, Gunner Nielsen og fra
NFBU: Cecilie Lauridsen og Jannick Witt samt fra Sekretariatet Michael Buksti og Maia Torstensson.

DAGSORDEN
Navneoprab

1. Valg af dirigent
2. Godkendelse af dagsorden
3. Temadiskussion: Nyreforeningen i dag og i fremtiden — diskussion af opgaver og frivillighed

3.1. Frivillige foreninger — udfordringer, muligheder og tendenser, oplag ved konsulent med
speciale i frivillige foreninger, Lasse Petersen

3.2. Nyreforeningens medlemsundersggelse 2025

3.3. Temadiskussion
4. Nyreforeningens 50-ars fgdselsdag i 2025 — status fra arbejdsgruppen
5. Orienteringer
6. Indkomne forslag
7. Naeste mgde

8. Eventuelt
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1. Valg af dirigent

Sagsfremstilling:
Til at lede diskussionen pa Hovedbestyrelsesmgdet har Jacob Borgholm indvilliget i at varetage
posten som dirigent.

Beslutning:
Medlemmerne af Hovedbestyrelsen valgte Jacob Borgholm som dirigent for mgdet i
Hovedbestyrelsen.

2. Godkendelse af dagsorden

Sagsfremstilling:
Dagsordenen er udsendt rettidigt.

Indstilling:
Dirigenten konstaterede at dagsordenen var udsendt rettidigt. Hovedbestyrelsen godkendte
dagsordenen uden yderligere tilfgjelser.

3. Tema-diskussion: Nyreforeningen i dag og i fremtiden — diskussion af opgaver og frivillighed

Sagsfremstilling:

Pa Hovedbestyrelsens mgde |grdag den 26. oktober 2024 var der enighed om, at bl.a. @ndringerne i
den danske sundhedssektor, hvor det fra politiske side er besluttet, at 5 regioner bliver til 4,
kombineret med a&ndringerne i fremtidens frivilliges gnsker og lyst til at deltage i det frivillige
arbejde, g@r det relevant at give Nyreforeningens opbygning et serviceeftersyn, sa foreningen ogsa i
arene fremover star staerkt.

Pa mgdet i oktober 2024 var der en indledende diskussion i Hovedbestyrelsen af Nyreforeningen i
dag og i fremtiden. Diskussionen gav de f@rste input til det videre arbejde i den arbejdsgruppe, der
er blevet nedsat for at kigge pa et serviceeftersyn af Nyreforeningens struktur. Arbejdsgruppen
bestar af: Malene Deele (landsformand), Jakob Borgholm (Naestformand samt kreds- og
regionaludvalgsformand), Cecilie Lauridsen (Medlem af NFBU) og Morten Dalgaard Christiansen
(leder af et af Nyreforeningens frivillige faellesskaber).

Diskussionen pa Hovedbestyrelsens mgde i oktober 2024, viste, at der var et gnske blandt
Hovedbestyrelsens medlemmer om at bruge mere tid pa at diskutere, hvordan de oplever
Nyreforeningen i dag og i fremtiden, samt hvilke opgaver der bedst muligt varetage hvor, og hvilke
opgaver der skaber glaede og lyst til at deltage i det frivillige arbejde.

Dagens Hovedbestyrelsesmgde szetter derfor atter fokus pa Nyreforeningen i dag og i fremtiden.

Diskussionen ledes af arbejdsgruppen, der er nedsat, og tankerne og ideerne fra dagens diskussion
vil danne et vigtigt input i arbejdsgruppens videre arbejde.
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Dagen indledes med et opleeg ved eksterne konsulent og ekspert i frivillige foreninger, Lasse
Petersen, som forteeller mere om "Frivillige foreninger — udfordringer, muligheder og tendenser”
(dagsordenens punkt 3.1). Dette oplaeg bliver fulgt af en kort gennemgang af den
medlemsundersggelse, som Nyreforeningen gennemfgrte i begyndelsen af 2025 (dagsordenens
punkt 3.2).

Det to indledende oplaeg vil fungere som inspiration og grundlag for den efterfglgende
temadiskussion (dagsordenens punkt 3.3).

Beslutning:

Michael Buksti introducerede mgdets temadiskussion, og gruppearbejde. | den forbindelse
opfordrede han medlemmerne af Hovedbestyrelsen til, i forbindelse med de efterfglgende punkter
pa dagsordenen, at dele deres tanker om Nyreforeningens struktur i dag og fremover.

3.1. Frivillige foreninger — udfordringer, muligheder og tendenser — eksternt oplaeg

Sagsfremstilling:

Frivillige foreninger som Nyreforeningen spiller en vaesentlig rolle i samfundets evne til at tage hand
om patienter og pargrende, men frivillige foreninger er under pres. Nye generationer af frivillige har
ikke ngdvendigvis de samme gnsker og behov som foreningernes eksisterende frivillige. Med de nye
generationer star de frivillige foreninger derfor overfor bade udfordringer og muligheder.

For at saette flere ord pa tendenser og muligheder inden for frivillige foreninger, holder ekspert i
frivillighed og frivillige foreninger Lasse Petersen et kort inspirationsoplaeg om hvad, der
kendetegner situationen for de frivillige foreninger.

Beslutning:
Ekspert i frivillighed og frivillige foreninger Lasse Pedersen gennemgik kort hvilke udfordringer og
muligheder som frivillige foreninger star overfor. Lasses pointer var bl.a.

e Andelen af danskere som er frivillige, a&endrer sig kun meget lidt, men der er behov for flere
frivillige og yngre frivillige da opgaverne ikke bliver faerre

e Generelt sveert for foreninger at rekrutter frivillige til eksisterende aktiviteter og
bestyrelsesarbejde

e Medlemstilbud opleves ikke at veere relevant for alle, og oftest er de tilpasset eksisterende
frivillige

e Frivillige er gaet fra at veelge én sag og organisation for livet til at veelge frivillighed pa
baggrund af deres livssituation.

e Frivillige veelger i hgjere grad at engagere sig i opgaver, der er tidsafgraenset eller har en form
for deadline frem for at engagere sig pa ubestemt tid.

e Frivillige haefter sig ikke lzengere ved titler og poster. Det er dem, der g@r noget, som
bestemmer retningen mere end dem, der sidder pa et mandat eller en tillidspost. De frivillige
gnsker i hgjere grad at engagere sig i noget konkret, hvor de kan arbejde for en sag eller
dagsorden.
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e De traditionelle hierarkiske organiseringsformer udfordres, og frivillige gnsker i hgjere grad at
engagere sig ift. deres interesser, kompetencer og faglighed. Vi gar fra at veere
schweizerknive til at engagere os ift. vores kompetencer og interesser.

e Bestyrelser vil fremadrettet blive erstattet af grupper af frivillige, der engagerer sig efter
interesser/opgaver.

Medlemmerne af hovedbestyrelsen gav udtryk for, at de kunne genkende de udfordringer, som
Lasse Petersen skitserede i sit indlaeg, og de takkede for indlaegget.

3.2. Nyreforeningens medlemsundersggelse 2025

Sagsfremstilling:

Nyreforeningen gennemfgrte i begyndelsen af 2025 en undersggelse blandt foreningens
medlemmer og potentielle medlemmer. Det er tre ar siden Nyreforeningen sidste gennemfgrte en
medlemsundersggelse.

697 personer deltog i undersggelsen. 53% af deltagerne i undersggelsen var kvinder, og 47% var
maend. Aldersmaessigt er hovedparten af besvarelserne fra personer, der er 50 ar eller zldre, og
heraf udggr de 70 — 79-arige den stgrste gruppe med 31,9%.

De personer der har svaret pa undersggelsen er primzert: Dialysepatienter, Transplanterede eller
personer der er nyresyg pa anden made (f.eks. personer med cystenyrer).

64,5% af de personer der deltog i undersggelsen fortaller, at de primaert er medlem af
Nyreforeningen "for at styrke Nyreforeningen”. 47,4% fortzeller at det er medlem for at ”fa adgang
til viden om nyre- og/eller urinvejssygdomme”. 38,6% forteller, at de er medlem for at “fa adgang til
viden om behandlingsmuligheder” og 28% fortller, at det er medlem "for at fa adgang til
radgivning”.

Pa spgrgsmalet om ”hvilke opgaver Nyreforeningen skal prioritere” svare medlemmerne fglgende:
1. Politisk arbejde (41,6%)

Tilbyde radgivning (38,4%)

Udbrede faglig viden (32,4%)

Stgtte forskning (28,8%)

Skabe netveerk (26,2%)

Tilbyde faglige arrangementer (17,7%)

Tilbyde sociale arrangementer (14,8%)

Nouhk~wnN

Blandt politiske omrader som Nyreforeningen bgr arbejde med, fremhaever medlemmerne fglgende:
Organdonation (60,0%), Forhold pa hospitaler (50,3%), Hjeaelp fra kommunen (37,9%) og Fokus pa
pargrende (32,5%).

71,5% procent af medlemmerne forteller, at de vil anbefale Nyreforeningen til andre i en
tilsvarende situation.
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Blandt deltagerne i undersggelsen, var 9,3% frivillige i Nyreforeningen. Blandt disse var hovedparten
frivillige i lokalkredsens bestyrelse eller deltog i andre stgttetilbud fra Nyreforeningen (f.eks. et af
Nyreforeningens faellesskaber).

Blandt de personer der tidligere har veeret frivillig i Nyreforeningen lyder svarene, at arsagen til at de
er stoppet som frivillig enten skyldes “mangel pa energi”, at de "ikke laengere gnsker at identificere
sig med nyresygdommen” eller at de har oplevet “uenighed i den kreds som de har veeret tilknyttet”.

Pa spgrgsmalet om hvilke frivillig-opgaver, som deltagerne i undersggelsen synes er interessante at
bidrage til i Nyreforeningen, lyder svarene: ”Dele min erfaring med nyresygdom” (49,3%), “Hjeelpe til
ved et arrangement/en aktivitet, som andre har planlagt” (31,5%), ”"Arrangere en aktivitet” (23,3%),
"Bestyrelsesarbejde” (21,9%) og ”Politisk arbejde” (15,1%).

Medlemsundersggelsens resultater fremgik af bilag til dagsordenen.

Beslutning:

Maia Torstensson gennemgik hovedpunkterne fra medlemsundersggelsen, baseret pa ovenstaende
sagsfremstilling. Medlemmerne af hovedbestyrelsen tog gennemgangen og resultatet af
medlemsundersggelsen til efterretning.

Flere medlemmer gav udtryk for, at de mente, at undersggelsen gav et retvisende billede af
situationen. Et par medlemmer undrede sig over, at faglige og sociale aktiviteter blev vaegtet sa lavt
nar medlemmerne blev spurgt om hvad hvilke omrader, de mente at Nyreforeningen skulle
prioriteret. Andre mente at dette kunne vaere udtryk for, at de kun er en brgkdel af Nyreforeningens
medlemmer, der deltagere i foreningens aktiviteter, resten er mere fokuseret pa at vaere medlem af
en forening, som sikrer dem fair levevilkar.

3.3. Temadiskussion

Sagsfremstilling:
Dagsordenens to indledende punkter fungerer bl.a. som inspiration og grundlag for dagens team-
diskussion, der har fokus pa ”“Nyreforeningen i dag og i fremtiden”.

Diskussionen ledes at medlemmerne af den arbejdsgruppe, der er nedsat for at kigge pa et
serviceeftersyn af Nyreforeningens struktur, og den tager udgangspunkt i gruppe- og plenum-
diskussioner af hhv. roller, ansvar, oplevelser og tanker —i dag og i fremtiden - i forhold til fglgende
fire omrader:

1. Aktiviteter for medlemmer

2. Samarbejde og synlighed pa hospitalsafdelinger

3. Politisk interessevaretagelse

4. Rekruttering, motivation og fastholdelse af frivillige

Beslutning:

Medlemmerne af Hovedbestyrelsen blev inddelt i 4 grupper, som arbejdede med fglgende emner:
Gruppe 1: Aktiviteter for medlemmer (Under ledelse af Malene Deele)
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Gruppe 2: Samarbejde og synlighed pa hospitalsafdelinger (under ledelse af Morten D. Christiansen)
Gruppe 3: Politiske interessevaretagelse (under ledelse af Jacob Borgholm)
Gruppe 4: Rekruttering, motivation og fastholdelse af frivillige (under ledelse af Cecilie Lauridsen)

Gruppernes hovedkonklusioner, som alle blev vendt i plenum, er gengivet i det fglgende:

Gruppe 1 (Malene): Aktiviteter for medlemmer

e Viskal veere bedre til at samarbejde pa tvaers af kredse og aktiviteter — mange medlemmer
kender ikke til Nyreforeningens kredsgraenser - maske etablere regionale aktiviteter

e Etableret et regionalt aktivitetsudvalg, som har ansvaret for at udvikle aktiviteter pa tveeres
af kredse. Hver kreds betaler udgiften forbundet med sine medlemmer. Udvalget ledes af en
tovholder, som er en erfaren frivillige

e Etablere en udligningsmodel for de medlemmer der gnsker at deltage i en anden kreds’
arrangement — baseret pa at medlemmer betaler den pris som aktiviteten koster

Hovedbestyrelsens medlemmer anerkendte gruppens konklusioner, og iseer gnsket om at sikre at
medlemmer har mulighed for at deltage i andre kredse arrangementet blev hilst velkomment, og alle
var enige om, at i sddanne situationer, sa finder man imellem kredsene ud af hvordan gkonomien
Igses.

Et regionalt aktivitetsudvalg kan evt. afprgves som et pilotprojekt i udvalgt kredse, hvor afstandene
ikke er sa store.

Gruppe 2 (Morten): Samarbejde og synlighed pa hospitalsafdelinger

e Mange kredse mgdes jaevnligt med afdelingsledelserne

e Mange kredse deltager pa hospitalernes nyreskoler

e Mange kredse kommer jaevnligt pa bl.a. dialyseafdelingerne, f.eks. i forbindelse med jul og
sommer

e Ambassadgrerne spiller en vaesentlig rolle i arbejde pa at veere mere synlig

e Pjecer, plakater og info er andre mader at sikre synlighed pa afdelinger, men pa enkelte
afdelinger er man ikke glade for disse ting

e QR-koder pa sma kort som patienten nemt kan scanne, og som giver adgang til mere
information om Nyreforeningens og foreningens aktiviteter er en mulighed

e Muligheden for fysisk fremmgde i dialyseafdeling mm. ggr det nemmere at sikre synligheden

Hovedbestyrelsens medlemmer var enige i gruppens konklusioner og identifikation af barrierer. Alle
var enige om, at g@re alt hvad der er muligt for at sikre at der bl.a. ma veere materiale fra
Nyreforeningen tilgaeengeligt pa afdelingerne.

Gruppe 3 (Jacob): Politisk interessevaretagelse

e Der er potentiale for mere politisk indflydelse

e Meget politik med relevans for nyresyge sker pa regionalt niveau

e Mere “central” / professionel styring — men fortsat lokale forankring og involvering — hvilket
kraever uddannelse af lokale frivillige

e En ”bade-og”-lgsning, dvs. noget politisk arbejde handteres og understgttes centralt, mens
andet handteres lokalt

e Korps af “politiske konsulenter” — lokalt forankret hvor muligt
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e Palandsplan bgr Nyreforeningen fejre succeserne mere og arbejde for en staerkere
positionering

Hovedbestyrelsens medlemmer var generelt enige i gruppens konklusioner og tanker. Og flere gav
udtryk for at de fandt det politiske arbejde interessant, men de fglte ikke, at de var godt nok klaedt
pa til at I@se opgaven.

Gruppe 4 (Cecilie): Rekruttering, motivation og fastholdelse af frivillige
e Vigtigt at spgrge mulige nye frivillige om de gnsker at vaere frivillig
e Rekruttering kan ske via arrangementer, hvor man mgder nye frivillige
e Rekruttere frivillige i hgjere grad baseret pa deres interesser
e Udarbejde en jobbeskrivelse til de poster man gnsker besat
e Holde fast i folk nar de aktivt byder ind
e Skal der overhovedet vaere en bestyrelse — kan opgaverne lgses pa anden vis
e Fastholde de sociale i bestyrelsen, arbejde pa at sikre at medlemmerne af bestyrelsen har det
godt sammen
e Vise respekt for alle frivilliges arbejde
e Sgrge for at nye frivillige far tilknyttet en mentor, som hjalper dem med alt i den fgrste tid

Hovedbestyrelsens medlemmer kommenterede pa gruppens konklusioner, som det var enige i.

De 4 gruppers arbejde og konklusioner vil blive brugt i det videre arbejde i den arbejdsgruppe der er
nedsat for at kigge pa Nyreforeningens struktur.

4. Nyreforeningens 50 ars fgdselsdag i 2025 — status fra arbejdsgruppen

Sagsfremstilling:

Siden mgdet i Hovedbestyrelsen den 18. januar 2025, har arbejdsgruppen, der er nedsat for at
koordinere Nyreforeningens 50-ars jubileeum i 2025, arbejdet videre med at fa alle ting pa plads til
receptionen og festen i anledning af Nyreforeningens runde fgdselsdag. | fgrste omgang var
arbejdsgruppens fokus pa receptionen den 15. februar 2025. Og efter denne er overstaet har fokus
veere pa festen den 6. september 2025, og alle de praktiske ting, der fglger i forbindelse med denne.

Den 13. maj 2025 afholdt arbejdsgruppen et online informationsmgde for alle kredsformaend med
fokus pa praktiske forhold omkring festen. Kort fgr udlgbet af tilmeldingsfristen den 15. juni 2025 —
og for tidspunktet af udsendelsen af denne dagsorden - var der 235 tilmeldte til festen.

Beslutning:

Lilly Mogensen, medlem af arbejdsgruppen, redegjorde kort for gruppes arbejde, siden sidste mgde i
Hovedbestyrelsen. Ved udlgb af deadline for tilmelding til festen, var der tilmeldt 320 personer,
hvoraf 171 personer gnsker at deltage i feelles transport. Alle kredsformand har modtaget en
opdateret liste over tilmeldte og hvem der gnsker at deltage i k@rsel.

Lilly Mogensen opsummerede kort de tidligere beslutninger i Hovedbestyrelsen, herunder
beslutningen om at det er kredsen — som kender deres medlemmer bedst — der har ansvaret for at
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arrangere feelles transport til og fra kredsen, og kommunikere med deres lokale medlemmer om
opsamlingssted og -tidspunkt. Lilly Mogensen opfordrede ogsa kredse der ligger taet pa hinanden til
at gd sammen — de steder hvor det giver mening — om felles transport.

Endelig opfordrede Lilly Mogensenkredsene til at melde ind til toastmaster Jacob Borgholm, med
sjove indslag af 5 — 10 minutters varighed.

Medlemmerne af Hovedbestyrelsen takkende for redeggrelsen, og takkede arbejdsgruppen for dens
arbejde.

5. Orienteringer

Sagsfremstilling:
Nyreforeningens Landsformand, naestformand og 2. naestformand orienterer kort om relevante
igangvaerende sager.

Nyreforeningens Fagudvalg, Regionaludvalg og Kredse har mulighed for kort at orientere om sager af
relevans for Hovedbestyrelsens gvrige medlemmer.

Under orienteringer fra Pdrgrendeudvalget er der kommet faglgende fra udvalget:

Abent brev til mgde i Hovedbestyrelsen lgrdag den 21. juni 2025

Kzere hovedbestyrelse,

Pargrendeudvalget vil gerne raekke en hand ud til hovedbestyrelsen, og haber pa jeres hjzelp til at
rekruttere flere medlemmer til udvalget. Der er behov for at rekruttere flere medlemmer til
udvalget, for at fordele ansvar og opgaver pa flere haender og derved ggre udvalget mindre sarbart.
Det er der vi har brug for jeres hjaelp, da vi ikke selv har haft succes med at finde de manglende 2-3
nye medlemmer, trods gentagne annonceringer og afholdelse af et webinar.

Samtidig vil vi gerne hgre, hvad | forventer af os som udvalg? Hvad taenker | skal veere vores
maerkesager? Hvad skal vi fglge op pa af politiske sager?

Vi har i udvalget en dialog om, hvorfor vi eksisterer, hvad vi skal bidrage med til Nyreforeningens
pargrendemedlemmer, og hvorfor man i sin tid valgte at nedsatte dette udvalg. Det bunder i en
uklarhed om udvalgets formal og arbejdsopgaver, og da vi refererer direkte til hovedbestyrelsen,
synes vi det er relevant at spgrge netop jer, hvad | har af forventninger. Vi i udvalget breender for at
gore en forskel for de pargrende, og har ogsa udrettet en del (se nedenfor), men mangler inspiration
til hvor vi skal laegge vores indsats, sa vi fgler vi ggr en forskel for det enkelte medlem.

Det har vi arbejdet med hidtil: (det nuvaerende udvalg)

e Vihar indhentet pargrendepolitikker fra de 5 regioner, som er blevet grundigt gennemgaet.
e Vihar udarbejdet vores egen anbefaling til en god pargrendepolitik.
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e Vihar arbejdet med at klarlaegge hvor der findes pargrendevejledere i kommunerne, og
hvordan man som medlem nemmest kommer i kontakt med dem.

e Vi har haft fokus p3, ligeledes kommunale, leer-at-tackle kurser og har formidlet kendskabet
til dem bl.a. med en artikel i Nyrenyt.

e Vi har kontakt til flere sygehuse, hvor der arbejdes aktivt med udvikling af kommunikation
mellem patient, pargrende og fagpersonale.

| februar i ar gennemfgrte vi et webinar for pargrende, hvor vi lagde op til at de deltagende gav
udtryk for hvad de fgler udvalget kan bidrage med. Det medfg@rte gode svar, gode samtaler og ny
inspiration til vores arbejde. Deltagerantallet var ikke sa hgjt som vi havde habet p3a, sa det er kun
begraenset repraesentativt, hvorfor vi ogsa finder det relevant at spgrge jer, hvad | forventer af
os/teenker om udvalgets funktion og indsatsomrader.

Hilsen

Michael Rosenkvist, formand for Pargrendeudvalget
Karin Teller, medlem af Pdrgrendeudvalget

Katrine W. Nielsen, medlem af Pargrendeudvalget

Beslutning:

Landsformanden redegjorde kort for hendes arbejde, idet hun henviste til hendes seneste
nyhedsbrev, og ogsa gav en kort sammenfatning af det seneste mgde i Comfort-projektet.

Naestformanden fortalte kort at hans primaere arbejde i den forgangne maned var gaet med at
komme ind i rollen som ny naestformand og deltage i arbejdsgruppen med fokus pa Nyreforeningens
struktur

2. naestformanden henviste til det nyhedsbrev han netop havde udsendt, og derudover knyttede
han en ekstra kommentar til Familiekurseret som sidste gang havde faerre tilmeldte end tidligere.
Planen er at afholde endnu et Familiekursus i efteraret, og haber er at der kommer flere tilmeldte, i
gjeblikket har kun fa familier tilmeldt sig.

NFBU fortalte kort om naeste unge weekend, som ligger i efteraret. Gruppen har sggte flere fonde
om gkonomisk tilskud til weekenden, men faet afslag pa alle ansggninger. Gruppen arbejder ogsa pa
at afholde endnu en aktivitet i slutningen af aret.

Donorudvalget — Michael Buksti redegjorde kort for udvalgets arbejde, som bl.a. er centeret om ny
love om samtykke til organdonation der tradet i kraft 1. juni, samt kommende kampagner om
levende nyredonation, samt et saerligt arrangement der hylder de personer der har doneret en nyre
til en anden person.

Patientudvalget — Malene Deele fortalte at patientudvalget bl.a. gnskede at fokusere pa tiden efter
transplantation. Derudover er Nyrekonference i det format vi kender det historie, efter samrad med
FS Nefro — de nefrologisk sygeplejersker. | stedet er tanken at Nyreforeningen far mulighed for at
deltage med stand og oplaeg pa bl.a. de nefrologiske sygeplejerskes arsmgde. Derudover overvejes
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det om Nyrekonferencen skal erstattes af en egentlig patientkonference. Sidstnaevnte vil pa et
senere mgde i Hovedbestyrelsen bliver fremsat som en egentlig sagsfremstilling.

Pargrendeudvalget havde sendt et abent brev til Hovedbestyrelsen, da der ikke var nogen
repraesentant for Pargrendeudvalget til stede pa mgdet, som kunne motivere brevet og udvalgets
tanker, var medlemmerne af Hovedbestyrelsen enige om, at afvente en diskussion af brevet til et
senere mgde, hvor udvalget var til stede.

Regionaludvalg Nordjylland havde ikke noget szerligt at berettet udover at udflytning af
nyrespecifikke funktioner til det nye sygehus i Aalborg er gaet i gang.

Regionaludvalg Midtjylland havde ikke noget at berette.

Regionaludvalg Syddanmark havde vearet i dialog med regionen om beredskab i forbindelse med
stromsvigt, og faet en plan for hvordan dialysepatienter — der er i hjemmedialyse - vil blive
behandlet i forbindelse med strgmsvigt.

Regionaludvalg Sjeelland er ikke leengere aktivt

Regionaludvalg Hovedstaden er ikke lzengere aktivt. Dog har Malene Deele kastet sig over hvad der
sker nar dialyseafdelingen pa Frederiksberg Hospital nedlaegges og flyttes til Bispebjerg. Samt
spgrgsmalet om assisteret p-dialyse, hvor aftalen mellem kommune og region er blevet opsagt, med
det resultat at flere zeldre dialysepatienter enten er tvunget til at blive fragtet til hospitalet 3 gange
om ugen eller indga i en MMU-behandling.

Kreds Sgnderjylland havde inden mgdet indsendt fglgende orientering:

Nyrernes dag i maj var vi, som altid, med til at markere. | ar havde vi vores stand med til Aabenraa,
hvor vi deltog i deres Sommer- markedsdag. Sommer-bus-turen for vores medlemmer gik til Egeskov
Slot i ar. Det var en Familietur, sa der var bade bgrn og bgrnebgrn med.

Lidt fremtid: Vi holder Temadag for bestyrelsen til august. Temaet bliver: Bestyrelsens arbejde.
Desuden er vi i gang med at forberede Madkursus for vores medlemmer, som holdes lgrdag d. 27.
september. Bekymringspunkter: Vi mangler to bestyrelsesmedlemmer og vores gkonomi er meget
presset.

Kreds Sydgstjylland havde inden mgdet indsendt fglgende orientering:

Self-Care stuen pa Middelfart Naerhospital er blevet yderligere forsinket, og den bliver tidligst taget i
brug sidst i juni. Der er planer om diverse forandringer i nyreafsnittet. Der har veeret 5 dage med
workshop over 2 uger. Workshop-dagene blev afsluttet hver uge med en kort afrapportering til al
personale om, hvilke forbedringstiltag som skulle afprgves. Rita Bruun har vaeret med til begge
afrapporteringer, og hgrt om hvad der kommer til at ske. Det er alt samme gode forbedringer, som
bade kommer patienter og personale til gode.

Endvidere fortalte Rita Bruun om den 5-dages tur til Bornholm som kredsen planlaegger til efteraret.
| gjeblikket er der 31 tilmeldte.

Side 10 af 12



0 nyreforeningen

Kreds Fyn fortalte at kredsen havde vaeret pa OUH med gave til et barn der netop var blevet
transplanteret. Kredsen prgver at etablere et taettere samarbejde med hospitalet, bl.a. ved hjzlp af
en plakat, sa kredsen far besked nar det bliver transplanteret et barn.

De gvrige kredse havde ikke noget at bemaerke til punktet.

6. Indkomne forslag

Sagsfremstilling:
Der er ikke indkommet nogen forslag til behandling pa Hovedbestyrelsens mgde.

Beslutning:
Dirigenten konstaterede, at punktet udgik, da der ikke var kommet nogen forslag der gnskedes
behandlet pa Hovedbestyrelsens mgde.

7. Naeste mgde

Sagsfremstilling:
Naeste mgde i Hovedbestyrelsen er aftalt til lgrdag den 25. oktober 2025 kl. 10.00 — 16.00.

Sekretariatet foreslar, at Hovedbestyrelsesmgdet flyttes til sendag den 26. oktober 2025 kl. 9 — 13,
sa det bliver muligt at afholde en frivillighedsdag l¢grdag den 25. oktober 2025 fra kl. 10 — 16, for
Nyreforeningens frivillige. Frivillighedsdagen kan blive til virkelighed med gkonomisk stgtte fra
Nordea Fonden. Hvis Hovedbestyrelsen stgtter idéen, betyder det, at der vil vaere overnatning for de
medlemmer af Hovedbestyrelsen, som deltager i Frivillighedsdagen og Hovedbestyrelsesmgdet.
Frivillighedsdagen og Hovedbestyrelsesmgdet afholdes i Middelfart.

Beslutning:

Michael Buksti redegjorde kort for Sekretariatets forslag, baseret pa ovenstaende sagsfremstilling.
Alle medlemmer af Hovedbestyrelsen stgttede forslaget, hvorfor naeste Hovedbestyrelsesmgde
flyttes til den 26. oktober 2025, sa det er muligt at afholde en frivillighedsdag den 25. oktober 2025
(og der dermed vil vaere overnatning for de medlemmerne af Hovedbestyrelsen der deltagere bade
den 25. og 26. oktober).

Hvis medlemmerne af Hovedbestyrelsen har ideer og gnsker til emner der behandles pa
frivillighedsdagen, ma de meget gerne sende disse til Michael Buksti pa mb@nyre.dk.

8. Eventuelt

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

Lilly Mogensen fra Kreds Sgnderjylland opfordrede Sekretariatet til at undersgge muligheden for at
indkgbe “folde-telte”, som er telte der er meget nemme at sla op, men Nyreforenings logo. Michael
Buksti svarede at det vil Sekretariatet undersgge.

Thomas Clausen fra Kreds @stjylland, opfordrede kredsene til at overveje om de fremadrettet ville
give et gkonomisk bidrage til Nyreforeningens Forskningsfond, hvor afkastet af fondens bundne
kapital fremadrettet forventes at blive mindre. Og det dermed forventet af Forskningsfonden
fremadrettet vil veere i stand til at uddele faerre midler end tidligere.

Peter Biltris fra Kreds Vestsjalland opfordrede til at mgder i Hovedbestyrelsen ikke kun var placeret i
ulige uger, men ogsa i lige uger.
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