T-Journalen
€ Njur

Njurforeningen Orebro léin

Nr 3 - september 2018

s | B r
. -
> ¥
1 _—

@ "

Vart appeltrad dignar...... Foto: PerZ

Innehallet i detta nummer:

Sid 3: Medicinbrist i Sverige, vem trodde detta? Las mer pa sid 3.

Sid 4-5: Kommunarrest géller val bara brottslingar? Nej det géller &ven dialyserande!
Sid. 5: Vi efterlyser medlemmar som vill hjalpa till med allehanda foreningsarbete.
Sid. 5-6: Reportage fran medlemsutflykten i varas till Hallabrottet.

Sid. 7: Vad gor féreningen under donationsveckan, vecka 41? L&s har.

Sid 7-8: Erika kor sin dialys pa scenen och spelar samtidigt modern jazz........

Foreningsadress: c/o Per Zimmerman, Malmgatan 58, 703 54 Orebro
Foreningslokal: Brukarhuset, Mellringevagen 120B,702 53 Orebro (obemannat)
Plusgiro (féreningen): 73 48 60-0  Plusgiro (stodfonden): 641 67 14 -1



Redaktionskommitté T-Journalen:
Per Zimmerman, redaktdr/ansvarig utgivare och Jenny Linder.

Njurforeningen Orebro lan
Ordf.: Per Zimmerman, Malmgatan 58, 703 54 Orebro

Tel.: 070-237 41 34 E-post: per.gustav.zimmerman@gmail.com
Vice ordf.: Gerd Engman, tel.: 019-14 44 77, gerd.engman@comhem.se
Kassor: Nils Erik Berg, nebergh@outlook.com, vice kassor: Alf Erikssohn.
Ovriga ledaméter: Jenny Linder, Stig Johansson, Jonas Brostrom och
Mattias Karlsson
Kontaktperson nya medlemmar: Nils-Erik Berg, 076-166 60 57

Ordfoéranden har ordet

Ibland trillar det 6ver en kunskaper och information som jag inte trodde var sant,
men verkllgheten overraskar mig ibland. San kunskap mnehaller artlkeln nedan som
ar forfattad av var forbundsordférande, Hakan Hedman. %

Att ingen myndighet har ansvar for beredskapen da det
galler tillgangen i Sverige pa livsviktiga lakemedel, vem
trodde detta i vart véalorganiserade land med en mangfald
av olika myndigheter.

Fragan om gastdialys har i manga ar varit en viktig
fraga for alla oss njursjuka. Skall ocksa vi dialyserande
manniskor som de allra flesta andra i vart land kunna
aka pa semester och pa semesterorten kunna fa var
dialysbehandling? Om detta inte & mojligt aterstar vél bara att stanna hemma och
kanske titta pa vackra bilder i glattiga resekataloger eller uppleva semesterreportage i
TV. En sadan situation har vi i manga ar kallat for kommunarrest.

Detta med medicinbrist och kommunarrest ar naturligtvis nagot som vi som pa-
tientorganisation aldrig kommer att acceptera. Fragan om gastdialys ar en fraga som
lampar sig valdigt val att arbeta med bade centralt/nationellt och ocksa hér pa det
lokala planet.

Som vanligt kan jag dven denna gang avsluta med konstaterandet att visst finns det
arbetsuppgifter for oss i var regionala forening. Skall vi nd framgang i vart arbete sa
kréavs det att manga fler medlemmar hjélper till i detta inspirerande arbete som, ja-
visst, ar ett arbete i egen sak.

Per Zimmerman, oroforande




Ingen beredskap av lakemedel
Artikeln nedan publicerades 2018-07-27 i tidskriften Dagens medicin och &r skriven av
var forbundsordférande Hakan Hedman. Artikeln innehaller sa viktig, och for de flesta
av 0ss helt okand information, att den maste spridas till allmanheten och inte minst till
0ss njursjuka, vi &r ju alla stora konsumenter av livsviktiga mediciner.

Alltsa: las och begrunda!
’Ingen beredskap av lakemedel”

| samband med skogsbranderna har frag-
an om Sveriges beredskap aktualiserats.
Det ar en berattigad fragestéllning som i
hogsta grad dven beror lakemedelsomra-
det, skriver Njurférbundets ordforande.

Mikael, 29 ar, bor i MdIndal och har
varit beroende av dialys sedan han var tva
ar pa grund av en njursjukdom som inne-
bar att hans njurar maste opereras bort i
tidig alder. Njurtransplantationer har inte
fungerat pa honom. Darfor masta Mikael
ha regelbunden dialys som ersattning for
njurfunktionen. Dialysen fungerar bra och
med stod av foraldrarna skoter Mikael
dialysen sjalv i bostaden sex natter i
veckan. Mikael har &ven en annan med-
fodd sjukdom som innebadr att han kan
drabbas av epileptiska kramper om han
inte far ett visst lakemedel som kontinu-
erligt injiceras i samband med dialysen.

For en dryg manad sedan fick familjen
reda pa att den svenska tillverkaren, Meda,
utan varsel inte tillverkar det har 1akemed-
let i den form som Mikael behover. Sjuk-
vardspersonal har sedan dess febrilt letat
efter andra producenter. | England har
man slutligen funnit en tillverkare. Nar
leveransen kommer att ske ar fortfarande
oklart pa grund av byrakratiskt krangel
och tullbestdmmelser.

Tillgangen pa lakemedel i Sverige
handlar om lakemedelsforetagens goda
vilja. Situationen ar nu mycket kritisk
eftersom P
Mikael inte
langre far
tillrackligt
med dialys
pa grund av
att man
tvingas
ransonera pa det lilla forrad av det livs-
viktiga lakemedlet som aterstar i Sverige.

Mikael &r inte ensam om att plotsligt sta
utan ett livsviktigt ldkemedel. Situationen
ar absurd eftersom Sverige har ett synner-
ligen valordnat regelverk inom halso- och
sjukvarden med myndigheter som ut6var
tillsyn dver det mesta. Dock inte allt, det
finns ingen myndighet som utdvar tillsyn
att livsviktiga lakemedel ska finnas till-
gangliga till de patienter som behdver
dem. Fragan tillhor inte Lakemedels-
verkets ansvarsomrade, vilket sakerligen
manga tycks tro. Vi som &r i behov av
lakemedel for var 6verlevnad har all an-
ledning att vara oroliga. Tillgangen pa
lakemedel till svart sjuka i Sverige hand-
lar om lakemedelsforetagens goda vilja.
Nagot samhallsansvar tycks inte finnas.
Det &r mycket allvarligt!

Hbkan Hedman, fOrbundsordfDrande Njurfdrbundet

* * * * *
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Semester géller inte alla. Manga dialyspatienter har
"kommunarrest”

(Nedanstaende artikel &r ett pressmeddelande fran Njurférbundet fran den 17 juli
2018).

Att planera sin och familjens sommar- semester ar en sjalvklarhet for de flesta. Till-
hor man en av de drygt 4000 i landet som behdver dialys 3 — 4 ganger per vecka ar
situationen annorlunda. Brist pa
dialysplatser och personal vid landets
cirka 70 dialysmottagningar innebar att
det inte alltid &r sa latt att fa gastdialys.
En rundringning som Njurférbundet
gjorde i varas visade att det kan bli
svarigheter aven den har sommaren och
att manga som behdver dialys hamnar i
”kommunarrest”.

Teres Svensson, 26 ar, boende i
Kristianstad, hade planerat att folja med familjen pa en resa langs Vastkusten och stanna
i Kungshamn under tre veckor i sommar. Trots forsok att fa gastdialys vid sjukhuset i
Trollhattan och i MdlIndal, 14 mil fran Kungshamn, slutade det med ett nej fran bada
sjukhusen vilket innebar att Teres fick stanna hemma da 6vriga familjen semestrade.

Lennart Nilsson, 57 ar, boende i Motala, borjade redan i april planera en veckas
vistelse hos slaktingar i sodra Skane under slutet av juli. Efter att ha fatt nej fran
samtliga dialysmottagningar i regionen fick han slutligen klartecken att fa dialys i
Halmstad, vilket innebér att han sjalv far kora 20 mil enkel vég fran Tomelilla till
Halmstad tre ganger under en vecka for att fa sin livsnédvandiga dialys.

Hakan Hedman, férbundsordférande i Njurférbundet, sager att det stérsta problem-
et med dialys ar bundenheten och att inte kunna planera sin tillvaro som andra ménni-
skor gor. Ett 16fte om gastdialys kan med kort varsel bli ett aterbud som innebar att en
planerad semester spolieras for en hel familj. Det ar inte en ovanlig situation. Vi ar med-
vetna om alla problem med personalbemanning. Trots det anser vi att géstdialys ar sa
viktigt att det bor inga i den ordinarie planeringen av resurser vid dialysmottagningarna
sager Hakan Hedman. Efter sommaren kommer Njurforbundet att traffa foretradare for
Sveriges Kommuner och Landsting, SKL, for att diskutera fragor som ror dialys,
inklusive problemen runt géstdialys.

Fakta:
Né&ra 600 000 personer lider av njursvikt. Cirka 4100 personer har dialys for att
njurfunktionen helt har upphdort. Av dessa saknar fyra femtedelar medicinska
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forutsattningar att klara en njurtransplantation och far darfér leva med dialys till livets
slut.

Njurférbundet ar en ideell organisation som bildades 1969 med 6vergripande
uppgift att bevaka njursjukas intressen. | dag har vi cirka 4300 medlemmar i alla aldrar
organiserade i 15 regionforeningar. Vart kansli ar belaget i Stockholm.

Var vision ar att alla med njursjukdom ska kunna leva ett rikt och langt liv. Vi ar en
del av opinionen och visar pa lésningar som bade kan ge njursjuka ett battre liv och &r
bra for samhéllet./Njurférbundet gm Hakan Hedman

* Kk k k%

Efterlysning

Vi efterlyser Dig, kvinna eller man, som &ar beredda att 1agga ner lite tid och arbete for
att tillvarata de njursjukas intresse visavi sjukvarden och dess politiker. Detta arbete

maste standigt paga, det blir aldrig fardigt.
EETERLYST! EFTERLYsT1 | Detdr ett bade intressant och stimulerande
: : arbete som &r av storsta vikt for att tillse att
vi njursjuka far del av en tillganglig och
saker sjukvard. Brist pa arbetsuppgifter sak-
nas verkligen inte och ju fler vi &r som arbe-
tar for vara mal desto mer 16n for modan lar
vi forhoppningsvis fa.

Alltsa — vi behover fler personer som sitter
med i var foreningsstyrelse. Flera av oss har

suttit med i manga ar och fornyelse av styrelseledamoter betyder nya krafter och nya

ideér. For att foreningen skall kunna fortsatta ett aktivt paverkansarbete &r det viktigt
att det finns en aktiv styrelse som leder detta arbete. Utan férnyelse i styrelsen &r det
risk for stagnation. Hor av Dig till nagon i styrelsen som kan beratta mer!/Per Z

* * * * *

Medlemsutflykten 26 maj till Yxhult/Kumla
Lordagen den 26 maj samlades 11 med- lemmar vid Scandlc hotell, Vésthaga, for att
samaka till stenarbetarmuseét i Yxhult dar ' - - ,
vi hade bestéllt en guidad rundvandring.
Foretaget har en lang historia. Namnet
Y xhult kommer fran garden Yxhult i Kumla
socken i Nérke. Stenbrytning av kalksten,
bade som byggnadssten och for
kalkbranning, hade sedan mycket lange
forekommit i Yxhult och trakterna runt- om.
Ugnarna eldades med ved, men 1868 skall
lantbrukaren Adolf Jonsson i Norra Mosshy,
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grannby till Yxhult, ha borja anvanda alunskiffer fran de dar beldgna fyndigheterna som
bransle. Adolf Jonsson var 1878 en av grundarna av Yxhults Stenhuggeri AB. Bolaget
kopte egendomarna Yxhult och Hallabrottet, senare dven Hynneberg samt ett par egen-
domar i Askers socken. Foretaget tillverkade bland annat byggnadsdetaljer i huggen
kalksten, som till storre delen levererades till byggen i Stockholm. Under perioden
1860-1910 kom mer an halften av Stockholms skulpturala utsmyckningar i natursten
fran Yxhult.

Eftersom vi var ute i god tid hann vi stanna till pa torget i Kumla for att fa vart for-
middagskaffe med kaka/bulle. Darefter akte vi till stenarbetarmuseét dar guiden vantade
pa oss. Det var en mycket kunnig kvinna som ledde oss runt i fabrikslokalerna som nu-
mera ar ett mycket fint museum. Hon hade sjalv arbetat i fortaget och det marktes pa
hennes kunniga och initierade information. Hon lyckades verkligen géra museét levan-
de for oss och vi kunde leva oss in i det tunga och dammiga arbetet som en gang
utférdes har. Till detta skall ocksa
tilldggas att det dessutom utférdes ett
mycket konstnarligt arbete till allehanda
® sorters utsmyckning pa offentliga
4 platser.

Efter rundvandringen i fabriksloka-
lerna tog vi en kort promenad dver till
Ytongs “nya” huvudkontor, en byggnad
fran slutet av 50-talet. Det ritades av
| arkitekt Helge Zimdal och byggdes
1956-57 och anvéndes som kontor till
2002 da huvudkontoret flyttades till

Kvarntorp. Huvudkontoret har av
Riksantikvariedm- betet beddmts att ha ett
mycket hogt kul- turhistoriskt varde.
Byggnadens exterior i marmor, lattbetong
och kalksandsten speg- lar hela
Y xhultindustrins verksamhet och
produktion. Den pakostade interiéren med
akta mate- rial som marmor och teak bidrar
aven till byggnadens hoga kulturhistoriska
varde. Rundvandringen i kontoret av-
slutades med att vi fick ”provsitta” i det
vackra direktionsrummet (se bild) dar all inredning var designat av NK:s
mdobelavdelning.

Vi avslutade utflykten med att ata en mycket god lunch vid restaurangen vid Kumla
sjopark (se bild). Matta och belatna skildes vi efter en av oss alla mycket uppskattad
utflykt./Per Z

* * * * *



7

Infor Donationsveckan - vecka 41

Donationsveckan &r en arligen aterkommande nationell kampanjvecka som initieras
av Socialstyrelsen. Ett syfte med veckan &r att fa fler att ta stallning till donation.
Donationsveckan 2018 &r den 8-14 oktober.

Visserligen donerade under 2017 188 avlidna personer fér organtransplantation, nytt
rekord. Av detta fick 474 personer en ny njure, bade fran levande och avlidna. Detta &r
forstas gladjande siffror men fullstandigt otillrackligt. Ar 2017 avled 40 personer i
transplantationskon och vid 1 januari 2018 véntade 685 personer pa en njure. Organ-
donationerna ar alltsa alldeles for fa och behovet av information om detta &r hur stort
som helst. Vi har alltsa att mycket gora — for att underdriva ordentligt!

Fler an nagonsin vantar alltsa pa ett nytt organ men fortfarande har manga manniskor
inte aktivt tagit stallning till donation. Forhoppningen ar att fler manniskor tar stallning
for organdonation och forhoppningsvis passar pa under Donationsveckan. Andra mal &r
att de som redan har tagit stallning sprider budskapet vidare och att allméanheten far
béattre kunskap om organ- och vavnadsdonation.

Under vecka 41, tisdag den 9 och torsdagen de 11 oktober, kommer vi att st i USO: s
huvudentré och informera och dela ut donationskort. Samtidigt kommer personal fran
Njursektionen pd USO och de donationsansvariga sjukskoterskorna vid USO ocksa att
sta dar dessa dagar. Vi har haft en traff med dessa for att samordna detta./Per Z

* * * * *

Experimentellt improviserat musicerande i Wadkoping
den 22 juni
| mars forra aret fick Erika beskedet att

hon drabbats av den ovanliga sjukdomen
Goodpasture syndrom, vilket ar en

hennes njurar och bryter ner dem. Hon har
nu ingen njurfunktion kvar, vilket gor att
hon maste genomga hemodialys fyra dagar
I veckan. Erika anvander dialysmaskinen
Wallée och har darfor valt att kalla sin per
formancefdrestéllning “Wallée
signalerar”.

Pa scenen hos Konstframjandet i Berg-
slagen fanns dansaren Mattias Gustafsson,
som iford en fargglad kroppsstrumpa ge-
staltade vad dialysen gér med kroppen och
ljudingenjoren, Elias Gustavsson, som
skotte diverse elektronik, forstarkte
dialysmaskinens ljud och skapade effekter
pa dator. Sjalv utforde Erika dialys och
improviserade pa fl6jt och saxofon.

Det &r verkligen inspirerande att du

\
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autoimmun sjukdom, som bryter ner
kroppen. | Erikas fall innebéar det att
hennes egen kropp skapar antikroppar mot

orkar gora nagot kreativt av din sjukdom!
Men hur orkar du?



- Jag ar trott och har inte samma energi
som férr, men jag passar pa att gora
mycket administrativt medan jag dialy-
serar; telefonsamtal, datorarbete osv. Det
ar ett sloseri med tid att inte gora nagot
medan jag sitter fastkopplad. Jag vill
anvanda den! Jag ar kreativ och musiker
och ville involvera detta, gora konst av
min sjukdom, leka med den. Jag har inga
negativa kanslor mot dialys. Det ar en
jobbig situation, men jag vet att den tar
slut -jag ska ju bara dialysera tills jag far
en ny njure nagon gang i host.

Erika ska fa en njure av sin pappa, som
ar fardigutredd. De véantar i nuléget bara
pa svar
om de
matcha
r. En
transpl
antatio
n
komme
r da att
ske i
Gotebo
rg.

Vad &r
syftet
med ert performance?

- Jag vill sprida kunskap om njurpatienter
och om vad dialys &r. Visa att det &r en
bra sak som haller mig och andra vid liv.
Jag vill &ven inspirera andra manniskor,
som lever med sjukdomen och visa att det

kan fa vara lekfullt. Vi borjade arbeta med
det har i hostas (2017 reds anm). Elias
mickade upp maskinen och lekte med olika
effekter. Sen ville jag ha med rorelse for
det visuella och kontaktade Mattias.

Tjanar ni nagot pa att gora detta? Det
maste vara kostsamt att turnera?

- Vi gar plus minus noll. Darfor ar det ett
kort projekt i syfte att fa ut information. Vi
gor det mer i utbildningssyfte an for att
tjana pengar.

Turnén som Erika genomfort har gatt
via Bredsj0, Vaxj6 och Goteborg for att
avslutas i Orebro.

Sa hur var da det tre timmar langa
upptradandet? Det startade valdigt still-
samt, med bara dialysmaskinens pulser
ande ljud och dansaren stillastaende. Efter
hand borjade Erika improvisera forst pa
flojt och senare pa saxofon och dansaren
rorde sig sakta. Efter drygt en timme blev
det mer rorelse. Jag kunde riktigt kédnna
hur dialysen gav kroppen mer energi och
jag fann mig sjélv sitta och le igenkénan-
nande - mindes hur trott och orkeslos jag
var innan jag borjade med dialys, och hur
den efter nagra manader fick mig att ma
battre.

Det kunde kanske ha fatt handa lite mer
pa scenen eller vara lite mer musi-
cerande, men samtidigt forstar jag Erika
som trots allt genomférde ett dialyspass
under tiden och beundrar henne for att hon
orkade spela 6ver huvud taget!/Jenny
Linder

* * * * *

Om foreningens stddfond , plusgiro 64167 14 -1

Var "egen” stodfond skall inte sammanblandas med Njurférbundets stodfond som heter
Njurfonden med plusgiro 90 03 67 — 4. Njurfonden delar varje ar ut miljontals kronor
till forskning inom “njuromradet” och detta skall stodjas pa allt satt och vis. Vill man
daremot stotta var lokala regionala forenings verksamhet sa &r det alltsa till var "egen”
Stodfond som man skall skanka sina pengar./Per Z



