T-Journalen
ﬂ Njur

Njurféreningen Orebro ldn

Nr 1 - februari 2019

Knappast sparlost Foto: Per Z

Innehallet i detta nummer:
» Inbjudan/kallelse till arsmoéte sé6ndag den 10 mars.
Anmailan m.m. -se sista sidan!

Foreningsadress: c/o Per Zimmerman, Malmgatan 58, 703 54 Orebro
Foreningslokal: Brukarhuset, Mellringevagen 120B,702 53 Orebro (obemannat)
Plusgiro (féreningen): 7348 60-0  Plusgiro (stddfonden): 641 67 14 -1

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




Njurféreningen 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 Brostréom och
Mattias Karlsson
Kontaktperson nya medlemmar: Nils-Erik Berg, 076-166 60 57

Ordforanden har ordet

Verksamhetsdret 2018 har stillt stora krav pa oss fa som varit aktiva foreningsverksam-
heten. Trots detta har vi i styrelsen &ndé haft ambitionen att i ndgon man leva upp till fore-
ningens ganska ambitidsa mal sdsom de formulerats 1 Verksamhetsplanen. Med detta har
vi emellertid inte lyckats fullt ut. Bristen pa aktiva medlemmar 4r akut och &dndringar kom-
mer forhoppningsvis ske under 2019. Vad vill vi medlemmar med foreningen? Vilken typ
av arrangemang kan locka medlemmarna? Fragorna r just nu dessvérre fler 4n svaren.

Var forening i Orebro lin ir en av 15 regionforeningar som r samlade under vért riksfor-
bund, Njurforbundet. Alla regionforeningar omfattas av de krav som Njurforbundet stéller pa
svensk njursjukvard t.ex.: » Verksamheten inom njurvarden ska utga fran ett personcentrerat
synsatt. P Likvardig njurvérd i hela landet. » Njursjukdom ska upptickas tidigt. » Alla som
behdver dialys ska fé en individuellt anpassad behandling (s.k. personcentrerad vérd).

» Allminheten ska informeras om betydelsen av organdonation. P> Kunskapsnivin om njurar
och njursjukdomar behover generellt hojas bland allménheten.
Se dir! Nagra exempel pa fragor som vi alla maste hjélpas at att sprida kunskap om!.

Per Zimmerman, oroforande
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Traff med professionen

Lordagen den 17 november hade styrelsen den érliga traffen med personalen fran njursjuk-
varden inom Region Orebro l4n. Fran
personalen kom 10 personer och frin I
styrelsen var vi 6 personer. Vi holl till
Foreningarnas hus pa Slottsgatan i
Orebro. Vi samlades kl. 09.00 d4 vid
borjade med kaffe/macka. Direfter
diskuterade vi tillsammans fram till
12.30 da vi avslutade med gemensam
lunch pa nérbeldgen restaurang.
Styrelsen hade ndgra veckor innan
skickat dver ett antal fradgor som vi
girna ville diskutera.

vid

Nagra av dessa fragor: |



e Hur gar det med bemanningen i stort och
sarskilt infor sommaren 20197 — Dialysen i
Orebro har det kiimpigt med bemanningen
men kan inte dra ner péd personal. Borjar inom
kort med planeringen for sommaren som man
gor tillsammans med dialysemottagningarna 1
Lindesberg och Karlskoga.. I Orebro komm-
mer man att ta in underskdterskor som av-
lastning och man kommer ocksa att annon-
sera efter presumtiva dialysskoterskor.

e Patientcentrerad vard. Fo s for- slag ir att
bjuda in dr Valdemar Erling till USO. Han
talade om "Allt liv dr verkligt mote,
personcentrerad vérd i praktiken” pa den
Nationella Njurkonferensen 1 Goteborg och
hade ménga spidnnande tankar och idéer.
T.ex. inga ronder utan patienten snarare bjuds
in till ett samtal 1 enrum med inblandad per-
sonal, alltsa inga “offentliga” ronder pé salen
dir manga medpatienter kan hora.

e Vi saknade sjukskoterskor fran Njur-
sjukvarden vid Goteborgskonferensen?
Konferensen alltid pa fredag/l6rdag. Svart att
hinna med och far ske pa fritiden.

e Fran patientféreningens sida uppskatta-
des samarbetet med Njurmottagning 3 och
med donationsansvariga sjukskdterskor
vid huvudentrén USO under donations-
veckan i oktober. Vi uppfattade att ocksa
personalen var ngjda med samarbetet. Pati-
entforeningen hoppas pa nytt samarbete pa
Virldsnjurdagen den 14 mars 2019 och
personalen tyckte detta var en bra idé. Helen
bjuder in till planeringstraff med foreningen.

e Statistiken for donerade och transplan-
terade organ inom Orebroregionen for
20187

Orebro: 4 personer fran IVA USO donerade
organ och 9 blev transplanterade (varav] frdn
Lindesberg). 2 blev transplanterade fore
dialysstart och 7 var dialyserande. 6 var
levande donatorer och 3 avlidna.

Karlskoga: ingen transplanterad och ingen
donator.

e Tiden for donationsutredningar vid
levande donatorer?

Personalen sade att mélet &r 6 manader for en
utredning. 4 stycken har blivit klara redan
inom 4 manader, men annars ir det normala
att det tar langre tid. Om det drar ut pé tiden
kan man ténka att det beror pa sdkrare hand-
laggning, att man t ex upptackt sjukdomar
hos donatorn. Njursjukvarden har en bra
kommunikation med alla 1 utredningen in-
volverade kliniker. Om man hittar ngot i en
utredning, sé tar vi hand om det innan
utredningen slutfors. Medicinska skél leder
till utredningar, vilket foranleder nya frage-
stillningar och mer beténketid.

e Besparingskrav infor 20197

Orebro: Inga, hélla sig inom budgeten men
besparingskraven brukar komma i1 borjan av
verksamhetsaret.

Man har dock inte tillrdckligt manga skoter-
skor. USO har dirtill byggstopp fram till
2021 — trots att en ny dialysavdelning behovs.
Om det kommer besparingar for 2019 sé kan
man knappast spara in pa dialysverksam-
heten./Jenny L
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Verksamhetsberittelse fér Njurféreningen Orebro ldn for

verksamhetsaret 2018

Styrelsens sammansattning under aret.
Ordf6rande: Per Zimmerman
Vice ordférande: Gerd Engman
Kassor forening: Nils-Eric Berg
Vice kassor:

Alf Erikssohn (stodfonden)



Sekreterare: Jenny Linder
Klubbmaistare: Stig Johansson
Ledamot: Jonas Brostrom
Ledamot Mattias Karlsson

e Under verksamhetséret har styrelsen haft 7 sammantraden: 27 mars (konstituerande),
27 maj, 27 juni, 4 september, 30 oktober, 12 december och 30 januari.

e Arsmétet dgde rum sdndagen den 11 mars i Hovsta forsamlingsgérd.

e P4 styrelsens uppdrag arbetar Jack Pencz med hemsidan.

Revisorer under verksamhetsaret
Ordinarie: Eva Gustafsson
Bertil Stolpe
Suppleant: Vakant

Valberedning
Josef Hannason (sammankallande)
En vakant.

Stodfondens beredningsgrupp

Per Zimmerman: (sammankallande)

Alf Erikssohn: (foreningen)

Nektarius Karefyllakis: (personal USO)

Malin Lofgren-Andersson (personal USO)

Anne Bergman: (personal Lindesberg)

Kerstin Orn: (suppleant, personal Karlskoga)

Representant i referensgruppen till Radet for funktionshinderfragor
Per Zimmerman eller Gerd Engman och en av dom nérvarar dd ndgon for
foreningen relevant fraga finns pa referensgruppens dagordning.

Kontaktpersoner med dialysmottagningarna

Vakant: dialysen Karlskoga
Per Zimmerman: uso
Vakant: dialysen Lindesberg

Redaktionskommitté for T-Journalen
Per Zimmerman, redaktor/ansvarig utgivare och Jenny Linder.

Informatdrer
Alla 1 styrelsen informerar presumtiva och nya medlemmar om foreningens verksamhet.

Medlemmar

Under éret har foreningen fatt 17 nya medlemmar (18 under 2017). 8 medlemmar har avlidit
(8 under 2017). Under aret har 8 medlemmar av nagot skil avregistrerats.
Vid érets borjan hade foreningen 174 medlemmar jamfort med 175 vid &rets slut. Trenden med
minskat antal medlemmar haller alltsé i sig.

Bland medlemmarna ér fordelningen kvinna/man ganska jaimt. 112 medlemmar &dr 6ver 65
ar och resten, dvs 63 medlemmar 4r 65 ar och under.



Arsmotet

Foreningens arsmote holls i Hovsta forsamlingsgard den 11 mars diar 21 medlemmar deltog.
Forutom sedvanliga arsmotesforhandlingar fortdrdes smorgéstarta, kaffe och kaka. For under-
héllningen stod Bo Fransson som 1 tal och bild kdserade under temat ’50-talet i backspegeln™.
Arsmétet kostade foreningen 5.310 kr.

Foreningens och Stédfondens ekonomi

Styrelsen noterar konstaterade i forra drets verksamhetsberittelse att det for varje ér ér allt
farre medlemmar som ansoker om bidrag ur foreningens stodfond. Varfor utvecklingen ser ut
sa forstar vi inte. Det kan knappast bero pa bristande information om fondens existens da detta
informeras
om i vart och vartannat nummer av T-Journalen.

For att fondkapitalets just nu laga avkastning dnda skall komma medlemmarna till del, har
styrelsen istillet beslutat att ge pengar till de olika dialysmottagningarna for att dar anvandas
till trivselskapande dtgirder for de dialyserande. Under 2018 har ur fonden utdelats endast
1.000 kr till en medlem.

Information.
e Medlemsbladet T-Journalen™ har skickats ut till medlemmarna fyra ganger under aret.
Redaktionskommitténs sammanséttning, se ovan. Till de medlemmar som har mailadress,
for niarvarande ca 70 st, skickas den frdn och med 2018 ut digitalt.
e Foreningen har deltagit i nationella kampanjer och tagit egna initiativ for att sprida
kunskap om organdonation. Under den drliga donationsveckan i1 oktober samarbetade
vi vid USO:s huvudentré med personalen vid Med.mott.3, USO,och med de donations-
ansvariga sjukskdterskorna vid USO. Vi delade ut 150 donationskort och de andra fick
uppemot 500 personer som anmaélde sig till Socialstyrelsens donationsregister.
e Styrelsemdten har vi ute i Brukarhuset i Mellringe dér region Orebro lin bekostar
vilutrustade lokaler for ca 40 lansforeningar. Vér forening betalar 500 kr/ar 1 hyra”.
e Vi sprider information om foreningen pé lanets 3 dialysmottagningar, pd medicinmottag-
ning 3 och avdelning 93 pa USO och vid dialysmottagningarna i Lindesberg och Karlskoga.
I detta arbete har patientforeningen ett gott samarbete med personalen.
e Foreningen har en hemsida, www.njurforbundet orebro lan, dér kan man soka aktuell
information om vir patientforenings verksamhet.

Under 2018 har bland annat detta hant:

e Den 11 mars dgde arsmdtet rum i Hovsta forsamlingsgérd dir 31 medlemmar deltog.

e Den 26 maj arrangerade foreningen en medlemsutflykt till stenarbetarmuseét 1 Yxhlt
dar kunnig guide lotsade oss runt i gamla verkstdder och kontor. 11 medlemmar
Deltog.

e Den 5-6 maj deltog Per vid Njurférbundets regionordférandekonferens i Solna.

e Gerd eller Per har under éret nérvarat vid flera moten med referensgruppen till Radet for
funktionshinderfragor (RFF).

e Per har ocksa deltagit vid ordférandekonferenser inom HSO-T-14n

e Under véren hade styrelsen vid besdk haft kontakt med dialyspatienterna vid USO och
informerat om var férening.

e Den 17 november hade foreningsstyrelsen den arliga triaffen med den njurmedicinska

professionen inom Region Orebro dir vi diskuterade for bade patienter och personal
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angeliagna fragor. Fran personalen deltog 11 personer och frén styrelsen var vi 6 personer.

e Den 1 december bjod foreningen in till det arliga julbordet vid restaurang Svalan i
Brunnsparken dér 13 medlemmar deltog.

e For verksamhetsret erholl foreningen 32.000 kr i foreningsbidrag fran Region Orebro l4n.
Dessa pengar fordelar landstinget utifrdn dokumentet “Regler och riktlinjer for Region
Orebro l4n for bidrag till l4nets funktionshinderorganisationer.”

e Njurforbundet och alla 15 regionfoéreningar har under 2018 fatt uppdaterade och
modernare hemsidor. Hér finns mycket och bra kunskap och information att himta.

e Jenny, Jonas och Per deltog vid den nationella njurkonferensen i Géteborg den 5-6
oktober. Om konferensen innehéll har skrivits i Njurfunk. Féreningen:7.760 kr.

Styrelsens slutord

En patientforening dr en kamporganisation dir medlemmarnas intressen alltid maste sté 1
centrum. Arbetsuppgifter saknas aldrig for en forening vars verksamhet har som framsta mal
de njursjukas intressen sa att vi ocksa i vart lin skall ha en god sdker njursjukvard och en god
social trygghet.

Som vanligt 4r foreningens mélséttning att 6ka antalet medlemmar, allt 1 enlighet med prin-
cipen om att ju fler medlemmar desto storre legitimitet och tyngd far foreningen. Styrelsen
har, med héansyn till hur {4 aktiva medlemmar vi ar, under 2018 @ndd i ndgon man lyckats med
malsittningen att t.ex. vinda en negativ medlemsutveckling sa att vi istdllet har sett en viss
blygsam 0kning av medlemsantalet.

For att foreningens arbete skall bli béttre krivs fler aktiva medlemmar. Styrelsen har under
hosten 2018 ringt upp en stor del av medlemmar under 70 ér 1 ett forsok att hitta de
medlemmar som &r beredda att aktivera sig 1 foreningsarbetet. | denna “’telefonkampan;j” har vi
kanske hittat 5-6 medlemmar som kan ténka sig att pa négot sitt hjélpa till i foreningsarbetet.

Att sprida information om foreningens verksamhet dr nagot som alla medlemmar kan hjélpa
till med. De flesta av oss triffar andra njursjuka personer och da bor vi ta chansen att berétta
om foreningen och att vi finns till for alla njursjukas bésta. Statsbidragen till féreningar
tenderar generellt 1 Sverige att utgéra en allt mindre del av foreningarnas ekonomi och darfor
blir med- lemsavgifterna en allt viktigare inkomstkalla.

Foreningen planerar att under 2019 tvé ginger besoka de tre dialysmottagningarna 1 ldnet
for att informera de dialyserande om foreningens verksamhet. Detta méktade vi inte med
under 2018

Fragan om handikappersittning vid dialys 1 hemmet, for de som startar hemdialysen efter
fyllda 65 ar, ar fortfarande ett problem. Med nuvarande bestimmelser fir dessa personer inte
nagon handikappersittning fran Forsdkringskassan for att ticka de extrakostnader som till-
kommer 1 samband med att man har pas- eller bloddialys 1 hemmet. S&dan ersittning utgar vid
flera andra landsting. Vi har kridvt dndring hos vart landsting men fGreningen har inte vunnit
nagot gehor for detta krav trots att sjukvarden vid dialys i hemmet skulle spara stora summor
pa varje dialyserande. Under 2019 kommer vi att gi in med en fornyad framstillan 1 fragan till
regionfullméktige.

I foreningens verksamhetsplan for 2018 fanns med att foreningen hos Region Orebro lin
skall arbeta for att sjukresor till och frdn dialys skall vara gratis. S dr det redan 1 en del andra
lands- ting och bor av rittviseskil dven kunna gilla i Region Orebro l4n. Inte heller i denna
frdga har foreningen vunnit gehor. Av brist pa personella resurser har foreningen inte hunnit
med denna frdga under 2018 men fragan finns med pd dagordningen.



Under verksamhetsiret har styrelsen bestétt av ordférande och 6 ledamoéter. Vid de av
foreningen arrangerade aktiviteterna har uppslutningen ar for ar tenderat att minska. Styrelsen
funderar stindigt pa vilken typ av aktiviteter som kan locka fler medlemmar.

Foreningen har dven under 2018 haft en fortsatt bra kontakt med personalen inom njursjuk-
varden i ldnet och vér ambition &r att detta fortsdtter &ven under 2019.

Att informera allménheten om organdonation dr en av Njurforbundets och vér regionfore-
nings mest prioriterade uppgifter. Viéntetiderna till en njurtransplantation &r fortfarande
alldeles for langa. Positivt dr 4nda att man under 2018 sett en liten 6kning av antalet

donatorer, inklusive levande donatorer.
Vil motta under verksamhetsaret 2019!

Orebro den 30 januari 2019
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Njurtransplanterade kan snart sllppa lmmunhammande

medicin!?

Har nedan ett pressmeddelande frén Njurfor-

bundet frdn oktober 2018 som jag inte vill
undanhélla véra lidsare. Ar detta drom eller
verklighet? Bilden: ett minne blott?

Medicin som sidnker immunforsvaret i sam-
band med transplantationer ger 6kad risk for
cancer, diabetes, och livshotande infektioner.
Med en ny behandling i sikte, ska livsléng
immunhdmning inte behdvas.

Personer som genomgar en njurtransplana-
plantation maste std pa livslang immunhéam-
mande medicinering for att njuren inte ska
stotas bort. Likemedlen kan ge biverkningar
som béde pa kort och lang sikt dr skadliga for
patienten. Trots risk for biverkningar ger en
njurtransplantation de bésta forutsittningarna
for god livskvalitet d& njurfunktionen upp-
hort. Utvecklingen av immunhdmmande
lakemedel vid transplantationer har statt
relativt still sedan 1980- och 1990-talet da det
skedde en revolutionerade utveckling inom
omrédet.

Vid Nationella Njurkonferensen 1 Gote-
borg 1 hostas, arrangerad av Njurférbundet
Vistsverige, presenterades ny forskning pé
omradet. En ny metod dr under utveckling

som innebdr att det gar att transplantera
njurar utan att patienten behover livslang
immunhdmmande medicin. Utvecklingen
sker 1 USA i samarbete med svenska forskare
och industrin. Behandlingen innebir att
patienten initialt ges ett specifikt ldkemedel
som riktar sig mot de delar av immunsyste-
met som &r inriktat pa att angripa transplan-
tatet. Patienten behandlas sedan med tradi-
tionell immunhdmmande medicin som sedan
satts ut helt efter cirka &tta ménader.

Detta dr en spannande utveckling och
nagot som alla talat om och hoppats pa sedan
1970-talet. Om det lyckas kommer transplan-
terade att fa behalla sina organ lingre och
16per mindre risk att drabbas av svara biverk-
-ningar. Det kan dven ge chans for fler att
kunna fi en njurtransplantation i framtiden,
sdger Hakan Hedman, forbundsordforande 1
Njurforbundet och sjilv njurtransplanterad.
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Kallelse/inbjudan till ARSMOTE

-
o

sondagen den 10 mars 2019 kl. 13.00

PLATS: Hovsta forsamlingsgéird, Hovsta
(Véagbeskrivning: kor vag 50, passera Lillan.
Vid Hovsta-rondellen ta vianster in mot Hovsta. Ca 75 meter efter rondellen
ligger forsamlingsgarden pa vénster sida, en rosa byggnad.

13.00...... Vi borjar med att inta ndgon enklare fortaring.
13.45 ca..... Arsmétesforhandlingar
14.15 ca..... Trubaduren Hakan Isacsson underhaller
Kaffe och kaka serveras under underhéllningen, lotterier.
15.30 ca ... Arsmétet avslutas.

Vi emotser Din anmélan som Du kan gora genom att sdnda in nedanstaende talong
till Per Zimmerman eller istéllet ringa till:
¢ Per Zimmerman, Malmgatan 58, 703 54 Orebro. Tel.: 070-237 41 34 eller
Nisse Berg, tel.: 076-1666057.

Sedvanliga drsmoteshandlingar kommer att finnas pé plats. Verksamhetsberittelsen
finns med i denna tidning. Onskas handlingar i forvig — kontakta Per Zimmerman!

ANMALAN VILL VI HA SENAST MANDAGEN DEN 4 MARS!

Vi forsoker samordna transporter om si dnskas. Meddela onskemél om detta d4 Du
anmdler Dig. Mgjlighet till pasbyte finns i lokalen.
Vid ev. forhinder i sista stund pga sjukdom - anmal detta genast till Per Zimmerman.

MYCKET VALKOMNA HALSAR STYRELSEN!

KD R e e e
Avskiljes och sindes till Per Zimmerman, Malmgatan 58, 703 54 Orebro.
Jag anmdler.............. personer till &rsmotet i Hovsta forsamlingsgérd den 10 mars 2019.

Jag onskar [] Jag onskar g] [1 hjdlp med transporten (satt kryss i 6nskad ruta!)



