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Nytt forslag om organdonationer

For oss 1 njurforbundet Stockholm/Gotland (NjSG) har det
varit en intensiv vr med méanga fragor som vi brottats med,
till exempel uppfoljningen av hur utvecklingsplanen for
njursjukvéarden genomfors, diskussioner med njurklinikerna
om organisation och bemanningsfrdgor mm. Riksférbundet
har ocksé haft forbundsstimma, som gar av stapeln vartannat
ar, dar vi beslutat om inriktning, mal och verksamhet for
tiden framover. Mer om detta senare i detta
informationsblad.

En fraga som varit aktuell och statt pa dagordningen under flera r, bade for oss som
patientorganisation och for sjukvarden, dr frigan om forutséttningarna for att 6ka antalet
organtransplantationer. Behovet av organ for transplantation verstiger tillgangen, vilket
skapar ldnga véntetider och lidande.

Under de hér aren har manga frdgor med anknytning till organtransplantation utretts och en
del har genomforts. Trenden for transplantationer har varit positiv men fortfarande &r behovet
av organ storre dn tillgdngen och fortfarande ar vintetiderna alltfor langa.

En av de fragor som diskuterats och utretts ér s k organbevarande behandling. Med
organbevarande behandling menas intensivvardsinsatser som t ex respiratorbehandling eller
farmakologiska insatser av en doende patient med syftet att bevara organens funktion och
diarmed forbéttra forutsittningarna for en framgéngsrik transplantation.

Organbevarande behandling forkommer redan i dag men eftersom detta omrade i stort sett &r
oreglerat, dr praxis inte enhetlig och variationerna dver landet stora.

Nu har en statlig utredning lagt fram forslag i denna och nagra andra fragor med syftet att
skapa klarhet och enhetlighet.

Forslaget pa den hér punkten innebér att sd ldnge varden bedomer att det dr vért att géra
insatser for patientens egen skull, dr det bara det man far géra. Man far alltsa inte 1 detta skede
genomfora medicinska insatser med syftet att bevara organens funktion och man far heller
inte borja utreda patientens egen instéllning till organdonation. Men ndr man kommer till en
punkt dé patienten beddms bortom all riddning, far man sétta in vardinsatser som kan bevara
organet for donation efter patientens dod. Forst da far man ocksa utreda och faststélla
patientens instdllning, t ex genom att kontrollera med donationsregistret eller efterhéra med
anhoriga. Organbevarande behandling far enlig forslaget bara ges om den inte kan ansta till
efter doden och far pdga i hogst 72 timmar.



Ett ytterligare forslag fran utredningen géller den rétt ndrstdende har idag att forbjuda
donation fran en avliden. Utredningen fOreslar att detta s k nédrstdendeveto skall tas bort.

Pé rak arm vill jag séga att det dr ett bra forslag att forutsédttningarna for organbevarande vard
klarliggs. Bade detta forslag och forslaget om att ta bort det s k nérstaendevetot borde
medfOra att antalet transplantationer kan 6ka och véntetiderna minska.

Med det krivs ocksa att sjukvardens resurser kan mdta en dkad tillgdng pa organ. Och det
kravs ocksa fortsatt utveckling av samverkan mellan intensivvarden och
transplantationsklinikerna.

Man fér rdkna med att utredningens forslag nu gar ut pa remiss dér olika intressen, t ex
Njurforbundet, far séga sitt. Vi har sikert anledning att &terkomma i den hér frdgan.

I slutdndan hoppas jag att vi far ett regelsystem kring organdonationer och transplantationer
som dr vil forankrat bade hos professionen och patientorganisationerna och som kan minska
véntetiderna for transplantation.

Avslutningsvis vill vi i styrelsen for NjSG onska alla vara medlemmar en fin och skon
sommar.

Lars Rekke
Vice ordforande i Njurforbundet Stockholm/Gotland
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Sommarstingt pa kansliet

Kansliet kommer att vara semesterstingt mandag 1 juli — sondag 4 augusti.

NjSG’s arsmote

Den 25 april 2019 avhélls Njurforbundet Stockholm Gotlands 49:de drsmdte. Denna gang pa
Essinge konferens. Kvéllen inleddes med ett foredrag om nérstdenderollen till kroniskt sjuka
av Eskil Degsell. Foredraget var bade uppskattat, informativt och en gripande berittelse om
hur vardagen kan fordndras for en familj nér ndgon drabbas av langvarig sjukdom.
Foreningen arbetar for att vi framover ska folja upp med nigon ytterligare informationskvall
kring nérstaenderollen.

Diérefter vidtog det ordinarie arsmotet med sedvanlig behandling av aret som gatt.
Arsredovisning for 2018 godkindes och den avgiende styrelsen beviljades ansvarsfrihet for
det géngna aret. Alla handlingar kring métet inklusive motesprotokoll finns nu ocksa upplagt
pa var hemsida (njurforbundet.se/foreningar/stockholm-gotland). Verksamhetsplan och
budget for det kommande aret fastslogs. Avgiften for medlemskap for 2020 beholls
ofordndrad.

Valen till styrelse for foreningen resulterade i att tre nya ledaméter och en ny suppleant
invaldes, samtidigt avtackades de avgidende ledaméterna. Du kan se namn och
kontaktuppgifter for den nya styrelsen i en tabell ovan i detta informationsblad. Dér framgér
ocksa vilka roller som beslots och tilldelas pa det foljande konstitueringsmotet.

Kvillen avslutades med en littare méltid och ett tillfdlle att umgés och utbyta erfarenheter
kring vardag och njursjukdom.

/Bjorn

AKktiviteter

Genomforda aktiviteter

Mariefred och Guidad tur pa Gripsholms slott.

Lordagen den 25 maj dkte ett giing damer och herrar fran Njurforbundet Stockholm Gotland
och patientféreningen ILCO pa en resa till Mariefred och Gripsholms slott.

Det var 6msom sol och regn, men humoret var pa topp. Nér vi kom till Mariefred borjade vi
med att fa en guidad tur pé Slottet, som var mycket intressant och larorik. Gripsholms slott ar
ett kungligt slott vid Mélaren, strax utanfor Mariefreds gamla stadskérna. Slottet 4gs av


https://sv.wikipedia.org/wiki/Kungliga_slott_i_Sverige
https://sv.wikipedia.org/wiki/M%C3%A4laren
https://sv.wikipedia.org/wiki/Mariefred

Svenska staten och Gripsholms slott inrymmer Statens portriattsamling med 6ver 5 000 verk,
med exempel pa portrittkonstens forandringar fran 1500-talet och fram till nutid.

Efter den guidade turen gick vi bort till Gripsholms Virdshus och &t en mycket god och
naringsrik lunch som behovdes efter allt travande pa slottet. Vi hann dven med en liten tur 1

Mariefred innan bussen ater gick tillbaka till Stockholm.

Vid pennan/Christina

Kommande aktiviteter

Resa Kapellskir — Mariechamn med M/S Rosella
Lordagen den 21 september 2019.

Kom pé en kryssning med Njurforbundet Stockholm Gotland och ILCO Stockholms lén frén
Kapellskir till Mariehamn ver Alandshav under sensommaren.

Vi dker buss fran Cityterminalen till Kapellskér, eventuellt kommer bussen att tas ombord pé
baten, annars véntar den i hamn for att ta oss hem igen till Stockholm.

Bussen avgar fran Cityterminalen klockan: 13.00. Vi triffas ca klockan 12.30.
Bussen anlidnder Kapellskiir 14.15
Baten avgar klockan 14.45.

Buffé serveras klockan 14.45 och i den ingér (mat, inkl. 61, vin, lask, juice och kaffe/te)

Aterresa frian Mariehamn klockan 18.30.
Ankomst Kapellskir klockan 20.00. Ater i Stockholm ca 21.25

Det kommer att finnas ett konferensrum ombord som vi planerar att anvédnda for ett foredrag.

Pris f6r medlemmar 200 kr/person och inte medlem 300 kr
Betalning sker antingen pa NjSGs bankgiro 5068-2350, eller pa plats.

Anmadlan sker till Christina pa kansliet pd mobil nr. 070-794 51 04 eller
christina.engstrom@njurférbundet.se fére den 3 september.

VALKOMNA OMBORD

Varmt Vilkomna pa dagtriff med ”Rorelse och Motion” for ditt
vialbefinnande

Vi fortsitter &ven under hosten 2019 med vart ldttare gym-pass ett par ganger i manaden.
Under ledning av friskvardspedagogen Sonja Schlyter far vi Tips och Rad for hemmabruk
samt en timmes rorelseglddje till medryckande musik, stdende eller sittande vid din stol.
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Allt passar bade kvinnor och min 1 alla &ldrar. Klddsel ar valfri bara Du kan rora Dig latt.
Vi avslutar med en gemensam frukt-och pratstund. Aktiviteten &r gratis.

Tid: K1. 13.00 — 15.00

Plats: S.t Goransgatan 82 A, genomfors tillsammans med patientféreningen ILCO.
Nir: Foljande atta méndagar den:

23 september,

7 oktober,

21 oktober,

4 november,

18 november,

2 december,

16 december.

Anmilan sker till Christina pa kansliet, senast mandag den 16 september pa tel. 08-653 39
10, 070-794 51 04 eller christina.engstrom@njurforbundet.se

VALKOMNA

Foreningsinformation

Riksorganisationen Njurforbundet firar 50 ar

Njurforbundet firade 50 &r den 11 och 12 maj pa Sanga Séby konferensanldggning ute pa
Ekerd. Njurforbundet hade ordnat med busstransport fran/till Centralstationen for delegater
och inbjudna.

Lordagen inleddes med lunch och dérefter en eftermiddag med foredrag av
forbundsordforande Hakan Hedman om de gangna 50 aren med Njurforbundet (inledningsvis
Foreningen for njursjuka) och speciellt utvecklingen for patienter. Dérefter beskrev
ordforanden 1 Svensk Njurmedicinsk férening, Gregor Guron, njursjukvardens historia och
framtid ur professionens perspektiv, foljt av ett foredrag av ldkaren och docenten i
immunologi, David Berglund, om transplantation utan immunhdmmande mediciner.

Eftermiddagen fortsatte med foredrag av NjSG’s ordforande Bjorn Nilsson om Njurfondens
verksamhet. Dérefter en paneldiskussion under ledning av moderatorn Kattis Ahlstrém om
Njurforbundets framtid. Deltagare var unga medlemmar i Njurférbundet bl.a. NjSG’s
medlemmar Jimmy Kring, Robin Sigurdh och Rebecca Cross. Sist ut var Erik Wagner
Sobelius med dmnet Effektiv demokrati en reflektion om ideella féreningar. Eftermiddagen
avslutades med ett solostycke pa saxofon framfort av Erika Lindholm. Hon har genomfort en
turné med sin saxofon och sin dialysmaskin pa scen vilket beskrivits 1 ett tidigare nummer av
Njurfunk.

Pé kvillen blev det en jubileumskonsert med operasangerskan Burcu Biilkem Kuru som har
cystnjurar, ackompanjerad av Nonna Shilo Svensson pé piano. Dérefter en avslutande
jubileumsmiddag och dans till Linus Fagerstroém med band.
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Sondagen inleddes med Njurforbundets forbundsstimma dar verksamhetsaren 2017 och 2018
behandlades och godkidndes. Genomgang och beslut av inskickade motioner genomfordes.
Verksamhetsplan och budget for 2019 — 2021 antogs och till styrelsen invaldes tvd nya
ledaméter, Carina Viberg, Visterbotten och Ann-Christin Magnusson, Norrbotten. Vér vice
ordforande Lars Rekke omvaldes som revisor 1 Njurforbundet.

De avgéende ledaméterna i styrelsen, NjSG's Lars Ake Pellborn samt Ulla Evensson fran
Sérmland avtackades.

En mer fullstindig beskrivning av 50-ars jubiléet och forbundsstimman finns dels pé
Njurférbundets hemsida, dels 1 det kommande numret av Njurfunk.

/Bjorn

Vilkomna alla nya medlemmar!

Njurforbundet Stockholm Gotland har fortsatt fétt ett antal nya medlemmar. Vi hoppas
sarskilt att ni ska kidnna er vidlkomna och finna ert medlemskap nyttigt, trevligt, informativt
och meningsfullt. Vi har manga aktiviteter t ex utflykter, foreldsningar mm. Inbjudningar till
dem kommer antingen med posten via Infoblad eller direktutskick, och att det laggs ut pa vér
hemsida njurforbundet.se/foreningar/stockholm-gotland.

Om du vill engagera dig i ndgon enskild fraga eller pa annat sitt medverka i foreningsarbetet,
kan du ta kontakt med Christina Engstrom pa vart kansli. Adress och kontaktuppgifter enligt

sidfot nedan.

Det senare géller sjdlvklart ocksa gamla medlemmar.

Trevlig sommar hilsar styrelsen for NjSG

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



