Var vision ar att alla med

njursjukdom ska kunna leva
ett rikt och langt liv.

IDEPROGRAM FOR NJURFORBUNDET

VI SKAPAR ETT BRA LIV FOR
PERSONER MED NJURSJUKDOM

Utifran var gemensamma erfarenhet och kunskap om hur det &r att leva
med njursjukdom lyfter vi fram behov och brister. Vi ar en del av opinio-
nen och visar pa I6sningar som bade kan ge njursjuka ett battre liv och ar
bra fér samhallet.

Idéprogrammet &r antaget av Férbundsstdmman och ar vagledande for
verksamheten inom Njurférbundet bade nationellt och regionalt. Det ut-
trycker forbundets gemensamma stdndpunkter avseende viktiga fragor
for alla med njursjukdom.

VART UPPDRAG:

Njurférbundet
e framjar och tillvaratar njursjukas intressen géllande behandling, vard,
rehabilitering och social trygghet med utgangspunkt fran Njurférbundets
riktlinjer for god njursjukvard.
e foretrader njursjukas intressen infor myndigheter, institutioner och
organisationer.
e samlar in och sprider kunskap och erfarenheter om njursjukas situation i
Sverige och omvarlden.
e arbetar fér gemenskap mellan olika grupper av njursjuka och
narstadende.
o foljer samhallsutvecklingen och utvecklar kontinuerligt sin verksamhet.

Njurférbundets arbete utgar fran FN:s konvention om rattigheter for per-
soner med funktionsnedsattning.

VAR VISION

Var vision ar att alla med njursjukdom ska kunna leva ett rikt och langt liv.



VAR VARDEGRUND

Allt vi gor utgar fran vara medlemmars behov. Var uppgift ar darfor att
medverka till att alla njursjuka far den basta varden och livssituationen.

Alla manniskor har lika varde. Inom var organisation tolererar vi inte ndgon
form av diskriminering eller nedséattande behandling.

En njurdonator gor en fantastisk insats. Grundférutsattningarna for njur-
transplantation ar organdonation. Vi vill att alla ska séga ja, men vi respek-
terar olika uppfattningar i fragan.

VARA MEDLEMMAR

Njurférbundets medlemmar &ar grunden for var verksamhet. Det &r pa upp-
drag av medlemmarna arbetet sker, och medlemmarna ger Njurférbundet
en stark rost. Vi lyssnar pa vara medlemmar och alla medlemmar har moj-
lighet att paverka Njurforbundets arbete direkt eller indirekt genom vara
demokratiska processer.

| var ambition att fora alla njursjukas talan ar det ett viktigt uppdrag for

béade férbundet och regionféreningarna att arbeta for att 6ka medlems-
antalet.

DET HAR VILL VI OM NJURVARDEN

Organisation

e Verksamheten inom njurvarden ska utga fran ett personcentrerat
synsatt. Detta innebar att patienten ar en partner vars egna resurser tas
tillvara i vard och behandling. Patienten ska ges adekvat information
och utbildning for att kunna vara delaktig och ha ett avgérande inflytande
i valet av behandlingsform och for att kunna skéta sin egen vard.

o Njurférbundets féretradare ska vara medaktdrer i njurvardens planering.
Patientperspektivet ska vara utgadngspunkten da njurvardens fragor
behandlas bade nationellt och regionalt. Njurférbundets féretradare
ska vara sjalvskrivna deltagare i de forum dar njurvarden och tillhérande
fragor diskuteras.

o Resurser ska finnas efter behov. Detta innebér att resurser for dialys
och annan njurvardande behandling anpassas sa att den enskilde
patientens specifika behov och individuella 6nskemal kan tillgodoses i
storsta mojliga utstrackning.

e Likvardig njurvard i hela landet. Njurférbundet ska arbeta for att det
utarbetas nationella riktlinjer fér njursjukdom sa att alla njursjuka far en
likvardig vard av hog kvalitet oavsett bostadsort.

o Njursjuka ska ha tillgang till en fast vardkontakt. Multisjukdom &r
vanligt bland njursjuka och andra specialiteter ar ofta involverade i
varden. Njurvarden ska organiseras sa att patienten alltid har tillgang
till en fast vardkontakt som koordinerar den enskilde patientens vard
och behandling da flera specialiteter ar involverade.

Njursvikt

o Njursjukdom ska upptackas tidigt. Njurférbundet ska arbeta for att
blodtrycks- och urinprovskontroll sker i storre utstrackning inom primar-
varden, féretagshalsovarden samt blir en obligatorisk del inom skolhélso
varden.

e Varden av patienter med nedsatt njurfunktion ska ske i samverkan
med njurspecialister. D& nedsatt njurfunktion konstaterats ska patienten
fa adekvat vard som bromsar utvecklingen till terminal njursvikt s& att
behovet av dialys eller transplantation senarelaggs eller inte behovs.



e Utbildning av patienter med nedsatt njurfunktion ska ske tidigt.
Da nedsatt njurfunktion har konstaterats ska patienten erbjudas ut
bildning om att leva med njursvikt och om majligheter till egenvard som
fordrojer utvecklingen av sjukdomen.

o Livsstilsfragor ska vara en viktig del i njurvarden. Njurférbundet ska
arbeta for att njursjuka i alla stadier ges majlighet till kontakter med
dietister och fysioterapeuter for att forbattra eller bibehélla en fysisk
och mental halsa.

Dialys

o Alla som behéver dialys ska fa en individuellt anpassad behandling.
Njurférbundet arbetar for att alla ska erbjudas den dialysform som de
har férutsattningar for. Sjalvdialys, hemdialys och assisterad dialys i
bostaden ska erbjudas som alternativ.

o Dialys ska vara kostnadsfri for den dialyserande. Njurférbundet ar
betar for att resor till och fran dialys, dven vid gastdialys, samt maltider i
samband med dialys ska vara kostnadsfria. Vid hemdialys ska mer-
kostnader inte belasta den dialyserande.

o Njursjuka ska ges forutsattningar att bli fullt delaktiga i samhillslivet.
Detta innebar att alla hinder fér gastdialys ska undanrdjas, bade be-
traffande begransningar i antal dialyser och tillgéng av dialysplatser.

Njurtransplantation

e Alla som nirmar sig behov av dialys inom 6verskadlig tid ska ges
méjlighet till utredning om njurtransplantation.
Endast medicinska forutsattningar ska vara avgérande, ingen far
diskrimineras. Det ska alltid ske en inventering om det finns mojliga
levande givare. En donationsutredning med en eventuell levande givare
bor vara klar inom tre manader.

o Alla som véntar pa en transplantation ska fa information och utbildning.
| god tid fére transplantationen ska detaljerad information ges om
betydelsen av medicinering, levnadsregler och biverkningar som kan
uppkomma.

o Det ska finnas hog kompetens fér uppféljning av njurtransplanterade.
Njurtransplanterade ska ha kontinuerlig uppfdljning vid njurmedicinska
enheter dar man har sarskild kompetens fér njurtransplanterade.

Rehabilitering

o Njursjuka ska kunna leva ett liv med full delaktighet. Njurférbundet
arbetar for njursjukas behov av rehabilitering sa att de kan fullfélja
utbildning, arbeta och i 6vrigt leva ett bra liv.

o Njursjuka beh6ver medicinsk rehabilitering. Njurférbundet arbetar for
att behovet av anpassad medicinsk rehabilitering blir tillgodosett for alla
grupper av njursjuka.

DET HAR VILL VI OM ORGANDONATION

e Hinder for organdonation ska undanréjas. Njurférbundet arbetar for
att lagar och regelverk ar utformade sé att dessa inte utgér hinder for
donation av organ fran avlidna. Njurférbundet har till uppgift att bade
nationellt och regionalt arbeta foér att njurdonationer fran avlidna genom-
fors i de fall det ar mojligt.

o Allmanheten ska informeras om betydelsen av organdonation.
Njurférbundet medverkar i olika sammanhang dar allmanheten informeras
om betydelsen av att ta stéllning och séga ja till organdonation.

o Antalet levande njurdonatorer ska optimeras. Njurférbundet arbetar
for att antalet levande njurdonatorer 6kar samt att alla hinder fér levande
njurdonation undanrgjs. Alla narstaende till njursjuka ska fa ingdende
information om majligheten att bli njurdonator.

e En nationell organisation fér organdonation ska inrattas. Njurforbundet
arbetar for att en nationell organisation for organdonation inrattas och
att férdelningen av donerade njurar fran avlidna sker péa ett satt sa att
vantetiderna &r jamlika oberoende av transplantationsenhet.

DET HAR VILL VI OM BARN OCH UNGDOMAR

o Njursjuka barn och ungdomar sérintressen ska tillvaratas. Njurforbundet
bevakar samhallet ur njursjuka barns och ungdomars perspektiv.

e Barn med njursjukdom kraver sarskild specialistvard. Barn med njur
sjukdom ska vardas vid de enheter som ar specialiserade inom pediatrisk
njurmedicin.

o Erfarenhetsutbyte ar betydelsefullt. Njurférbundet framjar verksamheten
for att skapa mojligheter for njursjuka barn och ungdomar och deras
familjer att traffas.



e En anpassad skolgang. Elever med njursjukdom ska fa gé i en skola
dar de sérskilda behov eleven har till f6ljd av sjukdomen respekteras
och personalen ar informerad om sjukdomens konsekvenser och elevens
forutsattningar.

DET HAR VILL VI OM ARBETE, UTBILDNING
OCH SOCIAL TRYGGHET

o Njursjuka ska leva bra liv. Njurforbundet arbetar fér att det ska finnas
ett skyddsnat som garanterar att den som pa grund av sjukdom inte
kan férvarvsarbeta ska kunna leva ett fullgott liv. Merkostnader och
kostnader for bostadsanpassning i samband med vard och behandling
ska tackas av samhéllet, oavsett alder.

o Alla ska kunna arbeta och studera utifran sina férutsattningar.
Njurférbundet arbetar for att varden ar anpassad s att alla som har
forutsattningar ska kunna delta i arbetslivet eller bedriva studier.

For njursjuka géller detta dialystider sdval som mottagningstider.
Arbetsplatser och utbildningsinstitutioner ska mojliggéra anpassningar
efter behov.

DET HAR VILL VI INFORMERA OM

o Kunskapsnivan om njurar och njursjukdomar behéver héjas.
Njurférbundet ska arbeta fér att sprida information till allmanheten,
sjukvarden och beslutsfattare om njurarnas betydelse, livsstilens pa-
verkan, symptom, diagnoser, och behandlingsalternativ. Vi ska tillhanda-
halla adekvat, korrekt och trovardig information.

e Det gar att leva ett bra liv med njursjukdom. Med positiva budskap
sprider Njurférbundet kunskap som starker njursjuka, inspirerar och
visar pa mojliga vagar till ett bra liv.

o Missforhallanden ska belysas. Genom kontinuerlig bevakning féljer
Njurférbundet utvecklingen i samhallet i avseenden som paverkar
situationen for vara malgrupper och uppmarksammar omvérlden pa
vad som kan bli battre och hur.

o Kdannedomen om Njurférbundet behdver 6ka. For att gora var
organisation mer kénd i syfte att fler ska vénda sig till Njurférbundet,
fler ska ansluta sig och fler ska lyssna pé oss, arbetar vi fér att sprida
information om Njurférbundet.

DET HAR VILL VI OM FORSKNING

o Det kravs 6kad forskning om njursjukdomar. Njursvikt ar en dold
folksjukdom och en av tio svenskar berérs av njursjukdom. Trots det
ar njurforskning inte ett strategiskt forskningsomrade. Njurférbundet
arbetar for att njurforskningen far 6kade resurser sa att njursjuka far
ett béattre liv och att fler lever langre samt att Njurfondens bidrag till
forskningen &kar.

o Det kravs fler kompetenta forskare vid universiteten. Njurférbundet
ska i samverkan med Njurfonden arbeta for att intresset fér njurforskning
Okar bland yngre forskare sa att kontinuitet och kompetens tryggas i
framtiden.

SA HAR SAMVERKAR VI

| samverkan med andra blir Njurférbundet starkare. Genom att samverka
med andra aktérer pa saval nationell som internationell niva far vi 6kad
kunskap och battre gehor for de fragor Njurférbundet driver.

Sarskilt betydelsefulla samverkansparter r:

Sverige

Andra funktionshinderorganisationer, paraplyorganisationen Funktions-
ratt Sverige, organisationer for den medicinska professionen, sdsom
Svensk Njurmedicinsk Férening, Svensk Njurmedicinsk Sjukskoterskefor-
ening, Svensk Transplantationsférening, Svenskt Njurregister och stiftel-
ser, larosaten, och myndigheter inom véart verksamhetsomrade.

Norden

Njurférbundet ingar i Nordiska Njursjukas samarbetsorgan, NNS, dar vi
delar erfarenheter och drar lardomar av landernas olika satt att arbeta.
Europa

Genom European Kidney Patients Federeation, EKPF, har Njurférbundet
mojlighet att paverka situationen fér njursjuka i Europa.

Idéprogrammet antogs av Njurférbundets férbundstamma 7 maj 2017.



