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Kallelse till arsmote i NjSG

Tid: Tisdagen den 27 mars 2018. OBS datum!
Plats: Langholmen Konferens
(Langholmsmuren 20)

Program

K1 17.30 Samling och avprickning
KI 18.00 Arsmote

Ca kl 19.20 Middag

Handlingar

Verksamhets- och forvaltningsberéttelse, foredragningslista, resultat- och balansrdkning med
tillhorande noter for ar 2017 samt forslag till justerade stadgar, kommer att finnas tillgangliga for
utdelning i samband med motet men kan for dem, som sa dnskar, rekvireras fran kansliet fran
mitten av mars. Ring i sa fall direkt till Christina Engstrom-Mornsjo pa telefon 08-653 3910,
070-794 5104 eller maila till christina.engstrom@njurforbundet.se.

Handlingarna kommer ocksa i god tid att publiceras pa regionforbundets hemsida
www.njurforbundet.se vélj regionférbund Njurférbundet Stockholm Gotland eller ga direkt till
<www.njsg.njurforbundet.se>.

Anmalan till middag

| ar liksom tidigare &r kommer en middag att serveras efter arsmotet.

Menyn kommer att besta av fisk som huvudratt samt kaffe och kaka darefter.

Om ni istéllet 6nskar ett vegetariskt alternativ, var god meddela kansliet i samband med
anmaélan.

For de som 6nskar delta i middagen kréavs att de ar foranméalda. Anmaélan sker da senast
mandagen den 19 mars 2018 till NjSGs kansli, S:t Goransgatan 84, 112 38 Stockholm, eller pa
telefon eller mail enligt nedan.

Egenavgiften for middagen ar 150 kr per person eller 300 kr for icke medlem. Avgiften satts
lampligen in pa Njurforbundet Stockholm Gotlands bankgiro 5068-2350 samt ange namn och
antal personer. | undantagsfall kan avgiften betalas i samband med middagen.

Kontaktuppgifter:

Tel: 08-653 39 10

E-post: christina.engstrom@njurforbundet.se
Glom inte att betala medlemsavgiften innan arsmotet.

Hjartligt valkomna/Styrelsen
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72018 inleds med framgangar”

Aret 2018 har inletts med tva viktiga framgangar for det medlems- och
patryckningsarbete som Njurforbundet Stockholm Gotland bedriver.

Det géller for det forsta den forelasning som NjSG arrangerade )
tillsammans med Patientomrade Transplantation pa Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge. Temat
for eftermiddagen var “Framtidstro och hopp” och foreldsningarna gav ett klart intryck av “forsiktig
optimism”. Jag vill hir nu passa pa att tacka for den kvalificerade uppstallning som professionen bidrog
med och som gjorde eftermiddagen sérskilt vardefull. Mer om detta arrangemang kan ni lasa i sarskild
artikel nedan i detta informationsblad.

Den andra frdgan som jag tanker pa &r att det antligen borjar handa saker i ersattningsfragan till patienter
som startar sin egen dialysbehandling i hemmet efter fyllda 65 ar. Ett krav som NjSG har arbetat med i
manga ar. Las aven det under en sarskild rubrik nedan.

Tyvarr finns det ocksa en del fragor som inte ar sa positiva. Transplantationskderna vaxer och regeringen
har sedan lange stallt i utsikt regelférandringar som skulle mojliggora fler organ fran doda donatorer. For
nagra ar sedan la en utredning fram sadana forslag. Dessvarre anser regeringen inte att man kan
genomfora dessa forslag av réattsliga skal. | stallet tillsatts nu en ny utredning som skall reda ut de réttsliga
fragorna.

| vantan pa en ny utredning beslutar regeringen att inratta ett nationellt donationsframjande centrum under
Socialstyrelsen. Uppgiften blir att forbattra samordningen och stétta landstingen samt géra det lattare for
den enskilde att gora sin vilja kand nér det galler organdonation. Njurférbundet staller sig positivt till
beslutet om ett nationellt centrum. Socialstyrelsen ar dock en ganska tandlés myndighet som inte kan
sétta sig dver landstingens sjalvstyrelse.

Enligt njurforbundets uppfattning behovs betydligt striktare regelverk som gor organdonation till en
obligatorisk arbetsuppgift inom intensivvarden for att utjamna skillnaderna i véantetider mellan olika
regioner i landet. Har i Stockholm ar vantetiden 10-12 manader for 75 procent av patienterna pa
vantelistan medan det pa andra hall i landet dréjer mer én tre ar. Skillnaderna mellan olika landsting nar
det géller sjuk- och halsovard &r for Gvrigt inte nadgot som bara géller transplantation. Stora olikheter
mellan landstingen finns inom manga omraden. Kanske dags att se ver hur sjukvarden skall vara
organiserad i Sverige?

Inom Njurforbundet ar vi ocksa mycket besvikna Gver att regeringen inte avser att lagga fram nagot
forslag om ersattning till levande donatorer for forlorad arbetsfortjanst och for kostnader i samband med
utredning och donationsingrepp. Detta har varit ett problem under drygt 50 ar och regeringen har haft den
fragan pa sitt bord i manga ar. Levande donatorer gor en fantastisk insats och det &r narmast upprérande
att de inte far ersattning for forlorad arbetsfortjanst och kostnader for t ex resor och annat. Enskilda
landsting har dock gladjande ambitionen att fullt ut ersatta donator for de kostnader som uppstar for den
enskilde donatorn. Ett sadant exempel ar Stockholms lans landsting.

Glom inte arsmétet den 27 mars! Kom och ta del av 2017 ars forvaltning av NjSG samt att ge
aterkoppling pa angelagna fragor for den narmaste framtiden.

Bjorn Nilsson, ordférande
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Eftermiddag med foreldsningar om det aktuella laget inom
njurtransplantation med visst fokus pa aldre patienter

Den forsta lyckade njurtransplantationen i varlden genomférdes i USA 1954. Den forsta
njurtransplantationen i Sverige gjordes pa Serafimerlasarettet i Stockholm tio &r senare, pa varen
1964. Under de dryga femtio aren som gatt sedan dess har det gjorts stora framsteg inom
transplantationsomradet i Sverige och manga forskningsprojekt verkar nu ocksa hoppingivande
for framtiden.

Temat for forelidsningen var “Framtidstro och hopp”. Detta var den roda traden i de forelasningar
som Njurférbundet Stockholm Gotland anordnade tillsammans med Karolinska
Universitetssjukhuset i Huddinge en eftermiddag i mitten av januari. Forel&dsningarna lockade
mer an 230 ahorare som trotsade snéovader och problem med kollektivtrafiken.

Vi som var dar fick hora att under 2017 genomfdrdes 474 njurtransplantationer i Sverige, varav
188 med organ fran avlidna donatorer. Detta var det storsta antalet njurtransplantationer
nagonsin i vart land. Aven har i Stockholmsomradet 6kar antalet njurtransplantationer vilket
innebar en rekordnotering under 2017.

En annan fraga som togs upp var fragan om transplantationer till dldre. Aven har &r trenden
positiv. Fler och fler aldre far en ny njure och éverlevnaden blir allt langre. En av orsakerna &r
att organ kan tillvaratas aven fran nagot aldre donatorer. | foredraget speglades saval utokade
mojligheter som de eventuella riskfaktorer och komplikationer som kan férekomma.
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Vi fick ocksa hora om forskning om s k antikroppar som medfor stora svarigheter att matcha
organ och mottagare och darmed langre vantan i transplantationskon for dem som har
antikroppar. Det pagar nu ganska langt framskriden forskning med gott resultat kring lakemedel
som patagligt kan komma att forbattra situationen.

Slutligen var det ett mycket intressant fordrag om biologiskt aldrande och njursvikt. Njursvikt
medfor tidigare aldrande. Aven har pagar mycken forskning bl a om kostens inverkan dar man
aven studerar levnadsvillkor i djurvérlden for att se om erfarenheter kan vinnas av t ex foédan hos
olika djurarter med lang livslangd.

Avslutningsvis redogjorde en transplanterad genom en personlig betraktelse och berattelse om
upplevelser och erfarenheter av transplantation.

Sammantaget var det en mycket uppskattad och givande eftermiddag och den gav en bra bild av
en pagaende positiv utveckling och manga forhoppningar om forbattringar inom
transplantationsomradet som ger anledning till en forsiktig optimism.

Forslag om ersattning for merkostnader till aldre med hemdialys

Patienter under 65 ar som har dialysbehandling i hemmet far sedan tidigare statligt stod i form av
behovsbaserad handikappersattning. Stodet ar avsett att bidra till att ticka merkostnader for t ex
vatten, el, och sophamtning m.m. Patienter som pabarjar sin dialysbehandling efter fyllda 65 ar
har inte ratt till sadant stod.

Njurforbundet Stockholm Gotland har i flera ar drivit pa saval Halso- och sjukvardsforvaltningen
som landstingspolitiker for att &ven den aldre gruppen som har dialys i hemmet skall kunna fa
ersattning for merkostnader som uppstar vid dialys i hemmet. Merkostnaderna for vatten, el och
sophamtning mm kan ofta vara en betydande kostnad for personer med endast pension som
forsorjning.

Vi tycker att alla, oavsett alder, som kan och vill utféra sin dialys i hemmet skall kunna gora det
utan det skall forsvaras av hoga merkostnader. Hemdialys kostar dessutom mycket mindre for
sjukvarden an dialys pa dialyskliniker. Istéllet ger det ansenliga kostnadsbesparingar for
landstinget.

Dialys i hemmet medfor flera fordelar for manga patienter, framfor allt ger den storre flexibilitet
och oberoende. Dialysschemat kan anpassas till patientens livssituation. Med dialys i hemmet
minskar dven sjukresorna till och fran behandlingarna. Patienter som tar mer ansvar for sin
dialysbehandling kan i genomsnitt mer om sin sjukdom, mar béttre, 6kar sin livskvalitet,
utvecklar farre medicinska komplikationer och behdver mindre sjukhusvard an patienter som ar i
olika former av assisterad dialys. Med en likstallighet, oavsett alder, undanrgjs ocksa den
aldersdiskriminering som nuvarande system ger upphov till.

Nu antligen tycks vara mangariga anstrangningar kunna krénas med framgang, atminstone i
Stockholms l&n.

En enig Halso-och Sjukvardsnamnd (HSN) beslutade i januari att stalla sig bakom ett forslag
som innebar att aven patienter som paborjar hemdialys efter fyllda 65 ar skall kunna fa bidrag for
merkostnader fran landstinget. Forslaget omfattar bade hemodialys (HD) och pasdialys (PD).
Bidraget ar tankt att utga enligt en enkel schablon och enligt beslutsunderlaget och
tjansteutlatandet till HSN, raknar landstinget med ett bidrag pa ca 16 000 kr per ar for respektive
patient som efter 65 ar tar hem sin behandling.



Forslaget kraver ocksa Landstingsfullméaktiges godkannande, som berdknas komma senare i var.
Om allt gar vagen aven dar kan forandringen trada ikraft fran arsskiftet 2018/2019 men var
forhoppning ar att detta kan ske redan fran halvarsskiftet.

Det har ar ett gott exempel pa det framgangsrika paverkansarbete som Njurforbundet bedriver.

Aktiviteter

Genomforda aktiviteter

Besok pa Sven-Harrys museum.

Sven-Harrys konstmuseum grundades av byggmaéstare Sven-Harry Karlsson, och pa taket till
byggnaden uppfdérdes en kopia av Ekholmsnés gard som var Sven-Harrys privatbostad pa
Lidingd. Dar ar inrett med mobler, mattor och konstverk sasom det sag ut pa garden. Néar sa
guldhuset vid Vasaparken stod inflyttningsklart var det bara att stalla in allt pa samma plats i
den nybyggda kopian av hemmet pa taket.

Torsdagen den 15 februari var 11 glada damer och medlemmar fran NjSG pa guidad tur pa
Sven-Harrys konstmuseum. Staffan, var guide, berattade om all konst + konstforemal som
fanns i hemmet. Det var intressant att hora om de olika konstnérernas leverne och deras olika
satt att mala. Den guidade turen varade en timme, och efter turen gick séllskapet och fikade pa
konstmuseets café.

Efter kaffet var det en del av oss som fortsatte att titta pa 6vrig konst och utstallning av klader
som fanns att beskada.

Vid pennan/Christina

Motion och Rorelse.

Mandagen den 22 januari startade vi upp "Motion och Rorelse” tillsammans med
patientforeningen ILCO. Vi var ca: 10 personer som hade samlats tillsammans i lokalen pé S.t
Goransgatan 82, for att under ledning av Sonja, var instruktor, utfora olika rorelser och
motion till glad musik.

Vi gympade i ungefér en timme. Efter gympan hade vi en fruktstund med mycket prat,
erfarenhetsutbyte och fragor.

Aktiviteten kommer att fortsatta ytterligare 5 ganger till under varen.

Vid pennan/Christina




Kommande aktiviteter

Inbjudan till férelasning tisdag den 17 april.

Information om de tre olika bloddialyser som finns att tillga HD, HDF, HF samt pasdialys
PD.

Forelasare José Divino med mycket lang erfarenhet av njur- och dialysvard. Han har arbetat
pa flera av Stockholms sjukhus, dven varit lakare pa dialysen nér den fanns pa Sofiahemmet.
Han kommer att ge oss en inblick i de olika dialysformerna. Som patient kan man vélja olika
dialysformer, och aven valja nadgon av de olika dialysmaskiner som finns pa enheterna.

Det kommer att bli en mycket intressant kvall med tillfalle att stalla fragor.

Dag: tisdag den 17 april klockan 18.00 — 20.00
Plats: S.t Goransgatan 82 (Attitvaan)

| anslutning till foredraget kommer det att serveras kaffe och smorgas.
Anmalan sker till Christina pa kansliet tel. 653 39 10, 070-794 51 04 eller
christina.engstrom@njurforbundet.se senast den 11 april 2018.

Hjartligt Valkomna

Foreningsinformation

Valkomna alla nya medlemmar!

Njurforbundet Stockholm Gotland har fatt ett flertal nya medlemmar. Vi hoppas att ni skall
kanna er valkomna och finna ert medlemskap nyttigt, trevligt och meningsfullt. Vi har manga
aktiviteter t ex utflykter, foreldsningar mm. Inbjudningar till dem kommer antingen med
posten eller laggs ut pa var hemsida njsg.njurforbundet.se alternativt njurforbundet.se se flik
Stockholm Gotland.

Om du vill engagera dig i styrelsen eller pa annat satt medverka i féreningsarbetet, kan du ta
kontakt med Christina Engstrom pa vart kansli. Adress och kontaktuppgifter enligt sidfot
nedan.

Det senare galler sjalvklart ocksa gamla medlemmar.

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