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»2017 ett handelserikt ar.”

2017 har varit ett mycket handelserikt ar for njursjukvarden i Stockholms lan: En ny
utvecklingsplan for njursjukvarden &r pa plats, Nya Karolinska har tagits i bruk med stora
konsekvenser aven for njursjukvarden och njurpatienterna, ett antal nya dialyskliniker har
Oppnat m.m.

En av huvuduppgifterna for Njurférbundet Stockholm/Gotland (NjSG) ér att framja och
tillvarata njursjukas intressen gentemot myndigheter i vart omrade.

Styrelsens arbete har naturligtvis i hog grad praglats av pagaende forandringar. Styrelsen har
haft ett mycket stort antal méten med foretradare for sjukhusen och andra vardgivare, med
politiker och med tjansteméan pa landstinget. | dessa kontakter har vi framfor allt lyft fram
foljande fragor:

-Tidig upptéckt och preventivt arbete
-Storre andel sjalvdialys och storre delaktighet i varden
-Fler transplantationer

Pa en del omraden har utvecklingen varit positiv men pa andra inte.
Tidig upptéckt och preventivt arbete

Enligt utvecklingsplanen skall njursjukvardens arbete med tidig upptackt och prevention
intensifieras och utvecklas. Tidig upptackt och prevention innebdr att en njursvikt i manga fall
kan havas eller att dialys och transplantation kan skjutas pa, kanske flera ar. Detta skulle
innebara stora livsforbattringar for manga njursjuka och dessutom betydande
samhéllsekonomiska vinster.

Framgangar pa detta omrade kraver ett systematiskt samarbete mellan njurklinikerna och
primarvarden (vardcentraler mm). Detta pagar i viss utstrackning, men langt ifran tillrackligt.

Pa manga hall ar primarvarden daligt rustad for att svara for primarprevention och det finns
inte tillrackliga resurser hos njurvarden for att klara det utbildnings- och informationsansvar
man har.

For 2018 kommer denna fraga att ligga hogt pa prioritetslistan for NjSG:s arbete.



Storre andel sjalvdialys och storre delaktighet for patienten

Inom Stockholms 1&n har nya dialyskliniker 6ppnat i Nacka och Jérfélla. Det ar positivt och
pa sikt hoppas vi pa an storre geografisk spridning, framst nar det géller Sodertorn.

Vi anser sjélvdialys som ett bra sétt for manga dialyspatienter att fa en storre frihet i sin
livsforing och darmed battre livskvalitet. For detta krdvs en god patientutbildning. Vi ser
ocksa att man inom njurvarden okar sina insatser for patientutbildning, ibland tillsammans
med oss i NjSG.

Tyvarr finns det en del hinder for ytterligare 6kad andel sjalvdialys. Patienter Gver 65 ar som
paborjar dialys i hemmet har idag inte ratt till kostnadsersattning for merkostnader som
uppstar (t ex kostnader for sophantering, vatten, el etc.). NjSG har i flera ar arbetat for en
I6sning pa detta. Vi har bl a tagit upp fragan med landstinget; politiker och tjansteman. Vi
hoppas mycket pa att en 16sning kommer inom Kort.

Det finns ocksa en del forsakringsproblem forknippade med dialys i hemmet. Aven har har
Njurforbundet engagerat sig och bedriver ett arbete mot berérda myndigheter for att fa till
stand en lésning.

Fler transplantationer

Gladjande nog har utvecklingen vid Karolinska/Huddinge Sjukhus, som har ansvaret for
transplantationer i lanet, varit positiv. Sedan 2012 har det varit en férdubbling av antalet
organdonationer och darmed en kraftig 6kning av antalet transplantationer.

Landstinget i Stockholms lan haller nu pa att inratta ett sarskilt donationscentrum med
uppgiften att samordna och stodja sjukhusen i lanet nar det géller tillvaratagandet av organ for
transplantationer. Vi stodjer detta initiativ och hoppas att det utvecklas sa val att det kan vara
ett monster for hela riket.

For nagra ar sedan lamnade den sa kallade Donationsutredningen en rad forslag med syftet att
kraftigt 6ka antalet transplantationer. Forslagen har mottagits mycket positivt av flertalet
myndigheter och berdrda patientorganisationer. Ett av dessa forslag har dock visat sig vara
kontroversiellt. Detta géller utredningens forslag om nya regler for donationsférberedelser i
livets slutskede och béttre forutsattningarna att ta tillvara organ. Tyvarr verkar regeringen inte
beredd att nu ga vidare med det sistnamnda forslaget. Vi beklagar detta djupt.

Vi utgar nu ifran, och kommer att driva pa, att regeringen dels gar pa djupet med och léser
fragan om donationsforberedelser i livets slutskede och dels att regeringen och évriga
myndigheter utan dréjsmal sjosétter Donationsutredningens ovriga forslag. Sverige har en
lagre andel organtransplantationer &n flertalet andra jamforbara lander. Det kanns inte
tillfredsstéllande.

Sammanfattningsvis: Njursjukvarden utvecklas positivt pA manga omraden men inte pa alla.
Njurfoérbundet och dess medlemmar behdvs.

God jul och Gott nytt ar till er alla

Bjorn Nilsson
Ordf NjSG
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Aktiviteter

Rapport fran hostens aktiviteter

”Mat vid njursvikt — skillnader och likheter vid sjukdomens olika stadier.”

Mandag den 2 oktober pa Essinge konferens center hade féreningen anordnat en forelasning
med Karin Windahl leg dietist Njurmedicin vid Danderyds sjukhus.

Det var 76 personer som trotsade ett for dagen mycket daligt vader och kom for att delta vid
foreldsningen. Leg. Dietist Karin Windahl holl en mycket bra och informativ féreldsning om
kost vid njursvikt, dialys och ndr man &r transplanterad.

| en paus vid ungefar halvtid serverades det mackor med tillbehér. Efter pausen fortsatte
Karin och pratade om kost och viss motion, sedan blev det fragestund med manga olika
fragor. Manga deltagare fick svar pa sina fragor och funderingar kring kost och njursjukdom.
Avslutningsvis avtackades Karin med valfortjant blomma och choklad.

/Vid pennan Christina E
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Utflykt till Krusenberg herrgard.

Lordag den 14 oktober var vi 24 personer som akte till Krusenbergs herrgard i Alsike utanfor
Uppsala. En ljusgul herrgard i tra med tva flyglar och en tradgard med ca 900 frukttrad. Den
forsta byggnaden restes hér pa 1600 talet vid Mélaren, idag konferensanlaggning.

Sjalvklart serverades bland annat &ppeljuice till snittar, scones, pajer och mycket annat gott,
som vi at i den flygel som kallas Geijerflygeln efter Gustav Geijer som bodde dar en sommar.
En av ”de tidigare dgarna” kom 1 1700 tals kldder och guidade oss pa ett utmirkt sitt genom
arhundradena. Han beréattade om de starka kvinnorna som styrt pa herrgarden. Den forsta var
Catharina Axelsdotter Oxenstierna som ville hedra sin avlidne make Johan Cruus genom att
ge gardens dess namn. Hon gifte aldrig om sig. Hon blev pa sa sétt myndig och fick bestamma
sjélv.

En kand man som vaxt upp har ar konstnaren Gustav Cederstrom som malade Karl X11 likfard
version ett i Paris och version tva har pa Krusenberg.

/Vid pennan Kerstin H

Julbord pa Langholmens vérdshus

Sondagen den 3 december traffades ett 70-tal medlemmar pa Langholmens Vardshus for att
avata Njurférbundets traditionella julbord.

Vid ankomsten till restaurangen blev vi serverade glégg och pepparkakor. Efter gldggen
kunde vi som vanligt avnjuta ett vallagat och mycket digert svenskt julbord gjort pa fina
ravaror i mysig vardshusmiljo mitt i Stockholm. Har fanns allt for alla smakriktningar.
Problemet var som vanligt att ”6gat vill ha mer &n magen kan fordra”. Hogt i tak och trevlig
stdmning.



Skont anda att ndgon gang om aret kunna unna sig en maltid i ett visst 6verflod och inte som
en stor del av dvriga aret vara hanvisad till de begransningar som en njursjukdom ofta medfor.

Kommande aktiviteter

Varmt Vilkomna pa dagtraff ”Rorelse och Motion”
for Ditt Valbefinnande!

Under ledning av friskvardspedagogen Sonja Schlyter far vi Tips och Rad for hemmabruk
samt en halvtimmes rorelsegléadije till medryckande musik, staende eller sittande vid din stol.
Allt passar bade méan och kvinnor i alla aldrar.

Kl&dsel &r valfri bara Du kan rora Dig latt.

CD-skiva med passande musik finns att kdpa for 40 kr.

Vi avslutar med en gemensam frukt och pratstund. Aktiviteten ar gratis.

Tid: KI. 13.00 - 15.00 pa NjSG,
Plats: S.t Goransgatan 82 A, genomfors tillsammans med patientféreningen ILCO.

Nar: Foljande fem mandagar den:
22 januari

5 februari

19 februari

5 mars

19 mars

Anmalan sker till Christina pa kansliet, senast mandag den 15 januari 2018 pa
tel. 08-653 39 10, 070-794 51 04 eller christina.engstrom@njurforbundet.se

VALKOMNA
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Inbjudan till forelasning om njurtransplantation

Nu har vi till slut klarat ut de sista detaljerna till den tidigare aviserade forelasningen.

Njurforbundet Stockholm Gotland (NjSG) och patientomrade Transplantation vid
Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge inbjuder, i forsta hand njurtransplanterade
och patienter som 6nskar genomga en transplantation, till en givande forelasning om aktuella
nyheter pa transplantationsomradet. Aven en anhérig/medféljande ar vilkommen och forstas
ocksa andra intresserade medlemmar. Program enligt nedan:

Tid: 16 januari 2017
Klockan: 15.30 — 18.30
Plats: Birkeaulan, Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge, Halsovagen.

Innehall:
- Statistik och historik, utvecklingen av njurtransplantationer.
Docent och patientflodeschef Njurtransplantation, Lars Wennberg

- Njurtransplantation till aldre.
Spec lakare i njurmedicin och internmedicin, Helen Erlandsson

- Immuniserade patienter.
Overlakare och transplantationskirurg, Torbjorn Lundgren

- Biosenescence (biologiskt aldrande vid kronisk njursvikt).
Professor i njurmedicin, Peter Stenvinkel

- Patienterfarenheter, forbattrad livskvalitet.
Vice ordférande Njurférbundet Stockholm Gotland och njurtransplanterad, Lars

Rekke

Moderator: Ordférande Njurforbundet, Hakan Hedman

| samband med foredragen kommer det ocksa att finnas utrymme for nagra fragor. | en paus
kommer det att bjudas pa en lattare fortaring (kaffe/te samt smorgas). For att ratt kunna
berdkna mangden vill vi att ni mailar ert deltagande, senast torsdagen den 11 januari 2018,
och meddelar antal personer samt behov av eventuell specialkost till
christina.engstrom@njurforbundet.se . Om mail saknas kan dven telefon 08-653 39 10
anvandas. Antalet platser ar begrénsat. Separat inbjudan har &ven i viss utstrackning skickats
direkt fran Transplantation KS i Huddinge.

Valkommen

Lars Wennberg, docent och patientflédeschef Transplantation KS och styrelsen NjSG.
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Guidad tur pa Sven-Harrys konstmuseum

Sven-Harrys konstmuseum grundades av Sven-Harry Karlsson och 6ppnades i mars 2011. Det
ligger vid Vasaparken i Stockholms innerstad.

Huset &r ritat av Anna Hoglund pa Wingardh Arkitektkontor och inrymmer museum,
konsthall, takteras, restaurang, lagenheter och kommersiella lokaler.

Dag: torsdag den 15 februari 2018

Tid: turen borjar kl. 14.00, Vi tréffas kl. 13.45

Plats: Sven-Harrys konstmuseum, Eastmansvéagen 10-12
Pris: 100 kr for medlem, inte medlem 200 kr

Efter den guidade turen som tar ca 1 timme och besdk i konsthallen, gar vi och dricker kaffe
som ingar i priset.

Anmal Dig till Christina pa 070-794 51 04 eller christina.engstrom@njurforbundet.se senast
den 2 februari 2018. Forst till kvarn begransat med platser

Valkomna
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Fdreningsinformation

Kansliet kommer att vara stangt under vecka 52 (27 december — 29 december 2017)
Oppnar ater den 2 januari 2018.

Arsméte kommer att avhallas tisdagen den 27 mars 2018.
Separat kallelse kommer att skickas ut med nasta Informationsblad.

Paminnelse:
For medlemmar i Njurforbundet géller att motionstiden for drenden till saval var egen
arsstamma som till riksférbundets forbundsstamma gar ut den 31 januari 2018.

Onskar Styrelsen i Njurforbundet Stockholm Gotland

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