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Framtidsfragor

Jag hoppas att er sommar varit bra. For manga kan rekordvarmen ha
varit pafrestande, men jag hoppas anda att det funnits majligheter till
vila och avkoppling.

Styrelsen i Njurforbundet Stockholm Gotland (NjSG) avslutade sin
sommar genom att vid en styrelsekonferens under en helg bl a 1agga
fast inriktningen av var framtida verksamhet, i forsta hand for 2019.

NjSG é&r en del av riksorganisationen Njurforbundet. | Sverige finns
for narvarande 15 regionférbund som tillsammans bildar
Njurférbundet.

En av Njurforbundets viktigaste uppgifter ar att framja och tillvarata njursjukas intressen betraffande
behandling, vard, rehabilitering och social trygghet. Njurforbundet vill att alla med njursjukdom ska
kunna leva ett rikt och langt liv. Jamlik vard, individanpassad dialys och att hinder for organdonation
undanrdjs ar tre av Njurforbundets hjartefragor.

Vi vill hér i var region, Stockholms lan och Gotland, fortsétta vara anstrangningar att inom
njursjukvarden fa till stand ett utvecklat preventivt arbete och ett 6kat fokus pa tidig upptéackt av
njursvikt. Vi kommer ocksa att fortsétta vart arbete med att dialyspatienterna ska fa starkta mojligheter
till val av dialysmetod, antal dialystillfallen och dialysenhet. Vi verkar ocksa for att situationen
betraffande Gastdialys forbattras. Vi vill ocksa att andelen sjalvdialys ska 6ka. En annan viktig fraga
framéver som vi arbetar for ar att transplantation ska betraktas som huvudalternativet vid terminal
njursvikt.

Vi kommer senare i host att lagga ut hela var nya verksamhetsplan pa var hemsida, déar du kan lasa om
vilka fokusomraden som framtidsarbetet kommer att inriktas pa.

De omraden jag nyss pekat ut som viktiga i var framtida verksamhet har statt pa dagordningen ganska
lange och mycket aterstar. Men jag tycker att var forening lyckats na ett antal viktiga framgangar
under senare tid. Nagra exempel:

Vi har lange verkat for att Stockholms lans landsting ska fran grunden arbeta fram en plan for
njursjukvarden i lanet. Vi har i denna fraga arbetat i nara samarbete med lékare och annan
sjukvardspersonal. For nagra ar sedan faststallde landstinget en sddan plan som i manga hanseenden
overensstammer med vara och professionens dnskemal. Det kanns tillfredsstallande att vart arbete
burit frukt. Nu géller det att fullt ut omsatta planen i verksamheten och f6lja upp att verksamheten
utvecklas i 6nskad riktning. Aven pé detta kommer vi att lagga ner stor moda.

En annan langdragen fraga har varit den om merkostnadsersattning till aldre dialyspatienter som utfor
sin dialys i hemmet. Det &r ofta férenat med betydande merkostnader for t ex vatten, el och
sophamtning mm. For narvarande ar det sa att patienter som paborjat sin hemdialys fore 65 ars alder
kan fa viss ersattning men detta géller inte nar man fyllt 65 ar fore dialysens pabérjande. Vi har vid
manga, manga uppvaktningar hos politiker och tjansteman framfort att ersattningsmojligheter dven
borde finnas for de dldre patienterna. Gladjande nog har landstinget i Stockholms l&n fattat beslut om
en schablonersattning pa ca 1350 kr i manaden i sdana fall. Beslutet har inte tratt i kraft &nnu men vi



utgar fran att det ar klart till arsskiftet 2018/2019. Praktiska fragor slutbehandlas just nu av Halso- och
sjukvardsforvaltningen.

En av vara uppgifter ar att ge vara medlemmar basta méjliga information om utvecklingen inom
sjukvarden, framst naturligtvis njursjukvarden. Vi tror att det ar vardefullt att patienter ar
vélinformerade och har kunskaper om utvecklingen inom ’sitt” omrade. Vi har under manga ér ordnat
seminarier och forelasningar for vara medlemmar och 6vriga intresserade. | ar har vi t ex haft en
forelasning om olika dialysmetoder och en forelasningseftermiddag om utvecklingen inom
transplantationsomradet och i detta nummer annonseras ett foredrag om blodtryck och blodbrist.

Foredragen om transplantationsfragor lockade ca 230 ahorare. NjGS hade tillsammans med
transplantationskliniken pa Huddinge Sjukhus bjudit in forskare och lakare som holl ett antal mycket
intressanta foreldsningar bl a om utvecklingen av antalet transplantationer, olika forskningsprojekt
inom njuromradet samt transplantation av aldre njurpatienter. Man kan sammanfattningsvis séga att
dagen gav en positiv bild av hur transplantationsverksamheten utvecklas.

Njurforbundets formaga att ta tillvara njursjukas intressen och verka for forbattringar inom
njursjukvarden vilar i allt vasentligt pa att forbundet representerar ett stort antal medlemmar. Utan de
manga medlemmarna skulle forbundets rost vara svagare och skulle av politiker och tjansteman inom
sjukvarden upplevas som mindre representativ.

Likasa ar det medlemmarna i var regionala organisation, NjSG, som starker var rost och vart
inflytande i Njurforbundet aven pa riksniva.

Vart medlemsantal hér i Stockholm och Gotland har varit i stort sett konstant under flera ar. Det ar
viktigt att vi inte minskar i totala antalet medlemmar utan helst blir stérre. Vi far standigt nya
medlemmar men tappar ocksa medlemmar, manga ganger till foljd av att medlemmen avlider.

Vi i styrelsen for NjSG kommer framover att lagga ner &nnu mer krut pa medlemsvarvning. Men som
enskild medlem kan du ocksa gora en insats om du vill. Du kan kanske évertyga narstdende om vikten
av medlemskap (anhoriga &r ocksa valkomna som medlemmar). Eller du kanske kan sla ett slag for
Njurférbundet om du pratar med andra patienter pa dialysen eller pa njurmottagningen.

Det ar ocksa viktigt att vi lar kanna fler som kan och skulle vilja géra en insats t ex genom
styrelsearbete eller pa annat satt. Om du har intresse kan du garna ringa vart kansli (tel 08-653 39 10
eller 070-794 51 04) och beréatta vad du kan bidra med eller du kan ta kontakt med nagon av oss i
styrelsen t ex om du gar pa nagon aktivitet som NjSG ordnar.

Bjorn Nilsson
Ordforande NjSG

Njurforbundet Stockholm Gotland styrelse efter arsmotet 2018

Ordforande, kassér ~ Bjorn Nilsson bjorn.nilsson@njurforbundet.se 070-771 53 02
V. ordfdrande Lars Rekke lars@rekke.se 070-962 64 49
Ledamot Bo Holmén akessonholmen@gmail.com 070-539 23 73
Ledamot Borje Harrvik b12harrvikl@gmail.com 08-618 43 53

Ledamot Mikaela Persson persson.mikaela@live.se 073-506 74 10
Ledamot Gunilla Stenstrém chickenstenstrom@gmail.com 070-586 28 73
Ledamot Mats-Ola Rodén roden.gotland@telia.com 070- 447 91 47
Suppleant Margarethe Hoglund gmzh@hotmail.com 070- 85520 51
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Aktiviteter

Genomforda aktiviteter

Syningedagarna.

Nu &r vi hemkomna fran nagra otroligt vardefulla dagar pa Syninge. Husen ligger lantligt vid
den nedlagda jarnvagen mellan Rimbo och Norrtélje. Den gamla banvallen anvénds flitigt av
oss for promenader.

Vi har serverats mycket god mat och hembakat kaffebréd som avnjutits tillsammans med
kaffe och te bland appeltrad i tradgarden.

Vi fick besok av en sjukgymnast som sjalv ar transplanterad tva ganger, Thomas Lepistd. Han
pratade om vikten att trana och vi fick stalla fragor. Han gav oss manga forslag pa enkel
traning. GOr t.ex. nagra extra uppresningar varje gang Du reser Dig fran stolen. Garna fem;
varje gang Trana balans genom att sta ihop med fotterna och blunda samtidigt. Ett tips fran
Thomas om balansen ar mycket dalig sta i ett horn av rummet med antingen en stol eller
rullatorn framfor sig s& man inte ramlar.

Vi hann ocksa med en utflykt till Norrtalje i det vackra vadret. Tack till alla fantastiska
deltagare som delat med Er av Era liv och erfarenheter i de standigt pagaende samtalen under
Syningedagarna.

Vi vet att det var flera som av olika skl inte kunde nérvara i ar, men hoppas att Ni och manga
andra kan narvara nasta ar.

/Kerstin
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Almedalsveckan

| ar, liksom for tva ar sedan var Njurférbundet representerat under Almedalsveckan i Visby.
Riksorganisationen for Njurforbundet hade ett eget talt bemannat av saval lakare som
skaterskor och medlemmar fran Njurforbundet.

Mojligheten till att kolla blodtryck och att genomfora urinprov lockade en hel del besokare.
Avsikten var att tydliggora betydelsen av tidig upptackt nar det galler eventuella kroniska
njurbesvar.

Njurférbundet deltog ocksa i debatter och férelasningar som arrangeras under veckan.
Medlemmar fran Gotlandssektionen var ocksa behjélpliga med att synliggora Njurforbundet
och var verksamhet. Jag vill har rikta ett sarskilt tack for den insatsen.

Insamlingsstiftelsen Njurfondens verksamhet delade utrymmet i téltet och fanns ocksa med
for att belysa och marknadsféra dess viktiga insats nér det galler forskningens betydelse for
den framtida njursjukvarden.

Kommande aktiviteter

Foredrag om: ”Bl()dtrYCk OCh BlOdbl‘iSt”

Hogt blodtryck kan vara en tidig indikation pa framtida risk for njurskada/njursvikt.
Njurforbundet har under flera ar drivit pa vikten av en tidig upptackt av eventuella
njurproblem genom att regelbundet kontrollera bland annat sitt blodtryck.

Kom och lyssna pa Fredrik Dunér, patientflodeschef och éverlakare vid Njurmedicin,
Karolinska Universitetssjukhuset.

Innehall: Blodtryck och Blodbrist

Varfor blir det s3? Vad ar normalt? Hur kan avvikelser behandlas? Mediciner och
biverkningar? Vad kan patienten sjéalv gora for att paverka forloppet? Vad géller vid olika
stadier av njursvikt? VVad hander t.ex. i samband med dialys m.m?

| samband med fdredraget finns ocksa mojlighet att fa svar pa fragor om blod som du funderat
Over.

Dag: Torsdag den 25 oktober 2018, klockan 18.00 — 20.00

Plats: S.t Goéransgatan 82 A (Attitvaan)

Det kommer att serveras kaffe och smorgas under en paus.

Anmalan sker till Christina pa kansliet tel. 653 39 10, 070-794 51 04 eller
christina.engstrom@njurforbundet.se senast den 23 oktober 2018.

Hjartligt Valkomna
/Styrelsen Njurférbundet Stockholm Gotland
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Latt Gymnastik staende eller sittande

Njurférbundet Stockholm Gotland kommer att fortsatta med ytterligare pass latt Gymnastik
under hosten. Ovningarna gar bra att utfora bade stdende och sittande och vi héller pa i ca en
timme. Gymnastiken startade med tva ganger under september, men det gar bra dven for nya
att ansluta pa de kvarvarande tillfallena enligt nedan.

Kvarvarande tider :

mandag den 8 oktober klockan 13.00
mandag den 22 oktober klockan 13.00
mandag den 5 november klockan 13.00

Gymnastiken &r i var lokal pa S.t Géransgatan 82A. Tag garna med ett par inneskor. |
samband med gymnastiken kommer det ocksa att serveras frukt.

Anmaélan om deltagande sker till Christina pa tel. 070-794 51 04, 653 39 10 eller
christina.engstrom@njurforbundet.se senast onsdag den 5 september.

Valkomna

Kom och var med pa vart

JULBORD, LANGHOLMENS WARDSHUS,
sondagen den 25 november.

Vi traffas i Wardshusparken klockan 12.30 dar det serveras glogg och pepparkakor.
Julbord ater vi klockan 13.00
Kostnad for medlem 300 kr och ej medlem 600 kr

Det finns ca 40 platser bokade, sa forst till kvarn géller, betalning erlaggs till
bankgironummer 5068-2350 eller i undantagsfall pa plats.

Anmalan sker till Christina pa kansliet senast den 15 november pa telefonnummer 653 39 10,
mobil 070-794 51 04 eller e-post christina.engstrom@njurforbundet.se

Lite Historik!

Langholmen har alltid varit kand for sitt fangelse. Har 1ag ursprungligen en malmgard,
uppford ar 1670 av bryggaraldermannen Jochum Ahlstedt. Malmgarden, som idag inrymmer
Langholmens Wardshus, fungerade senare som spinnhus, narmare bestamt under aren 1724-
1827. | spinnhuset placerades kvinnor som gjort sig skyldiga till I6sdriveri, bettleri och
I6saktigt leverne.

Valkomna
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Ny entreprendr Gotland

Den 1 september 2018 skedde ett utbyta av entreprendr for njursjukvarden pa Gotland.
Entreprenaden bestar, forutom av dialyskliniken aven njurklinikens verksamhet. Den nye
entreprendren, B Brown Medical AB, som upphandlats av Region Gotland Gvertar
verksamheten efter Diaverum som bedrivit verksamheten sedan 20009.

Som brukligt vid verksamhetsupphandlingar kommer mycket att vara sig likt. Néra nog all
personal fortsatter men nu hos den nye entreprendren. Ytterligare ldkare ska rekryteras samt
att sekreterartjansten utokas.

Ombyggnader, malning och ny teknik infors parallellt under hosten. Den officiella
invigningen kommer att ske nar allt nytt finns pa plats. Exakt datum meddelas senare.

Vi kommer att forsoka fa med ett fylligare reportage i ett kommande Informationsblad.

Foreningsinformation

Valkomna alla nya medlemmar!

Njurforbundet Stockholm Gotland har fortsatt fatt ett antal nya medlemmar. Vi hoppas
sarskilt att ni ska kanna er valkomna och finna ert medlemskap nyttigt, trevligt, informativt
och meningsfullt. Vi har manga aktiviteter t ex utflykter, forelasningar mm. Inbjudningar till
dem kommer antingen med posten eller laggs ut pa var hemsida njurforbundet.se se flik
regionforening Stockholm Gotland.

Om du vill engagera dig i styrelsen eller pa annat satt medverka i féreningsarbetet, kan du ta
kontakt med Christina Engstrom pa vart kansli. Adress och kontaktuppgifter enligt sidfot
nedan.

Det senare galler sjalvklart ocksa gamla medlemmar.

Adress Telefon Bankgiro Mail
S:t Goransg. 84 08-653 39 10 5068-2350 njsg@njurforbundet.se
112 38 Stockholm




