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Forord

Den hir skriften ir tinke till Dig som vill ha littillginglig information om njursjukdo-
mar, hur dessa behandlas och om hur det ir att leva med en njursjukdom. Den f6rsta
utgdvan av Njursjuk kom till 1985. Detta ir den tredje, nu helt omarbetade upplagan.
Dr Torbjorn Linde frin Akademiska sjukhuset i Uppsala har granskat texten och Lena
Alne, med 25 ars erfarenhet av njursjukvird, har stdtt f6r omarbetningen.

Virden av njursjuka har en kort historia. Sa sent som pi sextiotalet borjade kroniskt
njursjuka behandlas med dialys. Sdtter man det i ett stdrre perspektiv, kan jimforelsen
dras att minniskan 1969 gick pd manen...

Under dessa dryga trettio ar har utvecklingen inom njursjukvarden gitt mycket fort
framdt. Dialyserna har blivit mer skriddarsydda for patienterna, bade foér dem som
har bloddialys och f6r dem som pésdialyserar. Nya revolutionerande mediciner har
kommit till. Erytropoietinet har lett till att njursjuka som tidigare hade kroniskt lagt
blodvirde nu kan slippa alla symptom pa detta. Inom transplantationsomridet har
ciclosporinet gjort att flera patienter kunnat transplanteras, som férut aldrig kommit
pa friga.

Fastin stora framsteg har gjorts inom njurmedicin och transplantation, krivs fortfa-
rande stora resurser for forskning och utveckling. Blir det majligt att transplantera
grisnjurar i framtiden? Kan man 16sa gdtan med den birbara dialysapparaten? Det kan
bara framtiden utvisa.

Stockholm i april 2000

Hikan Hedman

forbundsordforande
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Introduktion

Det hir ir en informationsskrift till Dig
som vill ha kort information om njurarna
och vad som hinder nir de slutar fungera.
Det ir pd intet sitt en komplett lirobok i
njursvike, sd vill Du veta mer, rekommen-
deras RNj’s skrifter Dialys, Transplanta-
tion och Att ita ritt.

*

Njurarna har minga uppgifter i var kropp,
men de viktigaste dr att utsondra de slagg-
produkter som bildas nir vi dter och att
se till att kroppen héller en normal salt-

Njurarnas lige och funktion

Njurarna sitter pa var sin sida om rygg-
raden i midjehdjd. De liknar tvd drygt
decimeterstora bonor. Nir blodet skall
renas strommar det in i njuren vid njur-
bickenet — som motsvarar groddens plats
pa bénan — och f6rs vidare ut i de finaste
artirerna som si sminingom bildar mini-
mala nystan. Dir ir trycket timligen
hégt. Varje litet kiirlnystan ligger i en skal,
forsedd med ett mycket léngt avloppsrér
— en njurkanal — som efter flera vind-
lingar nér njurbickenet.
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och vattenbalans. Nir man av olika orsa-
ker blir sjuk i njurarna forsimras bl.a.
dessa funktioner - man drabbas av njur-
svikt. Om skadan ir tillfillig kallas den
akut njursvikt. Om den blir bestiende
kallas den fér kronisk njursvikt och ir
livshotande om den inte behandlas. Ett
annat vanligt ord f6r njursvikt dr uremi,
d.v.s. urinforgiftning. Numera finns det
behandlingsmetoder som gor att man kan
leva ett aktivt och innehallsrikt liv, fastin
man har en njursjukdom.

&

Vad iir det di som héinder i njuren?

Jo, det héga trycket i nystanet gor att
vitska — primdirurin — pressas igenom de
pordsa viggarna och ut i njurkanalen.
Det kan bli sd mycket som 175 liter p4 ett
dygn hos en frisk person. Nu ir njuren
sd finurligt konstruerad att det mesta av
vitskan sugs tillbaka igen; s3 dven dimnen
som kroppen behéver. Det som blir kvar,
d.v.s. avfallsprodukterna och en dryg liter
vitska, kissar man ut.



Orsaker till njursvikt

Den vanligaste kroniska njursjukdomen
ar diabetesnefropati. For det mesta ir det
typ II-diabetiker som drabbas — de kal-
lades forr aldersdiabetiker, men dven per-
soner med diabetes typ I kan fi skador
pd njurarna. En annan vanlig orsak till
njursvike dr glomerulonefrit. Sjukdomen
kan utlosas av en infektion, t.ex. halsfluss,
orsakad av streptokocker. Det som hinder
dr att balansen i kroppens immunfrsvar
rubbas, vilket leder till att njurarna for-
stors. Detta dr ofta en lingdragen pro-
cess. En drftlig njursjukdom ir cystnjurar,
som innebir att vitskefyllda bldsor upp-
stdr inne i njurarna, som forstors. Den
hir sjukdomen har ocksd ett lingsamt
forlopp. Man fir ofta inte symptom pa
sina cystnjurar forrdn i vuxen alder. En
numera ovanlig orsak till njursvike ir pye-
lonefrit. Sjukdomen kan dyka upp efter
upprepade allvarliga urinvigsinfektioner,
eller om inte urinen kan komma ut pa
ett normalt sitt for att det finns hinder
i viigen. Orsaken till pyelonefrit 4r bak-
terier som forstor njurarna. Om man fir
dggvita och blodkroppar i urinen till foljd
av en urinvigsinfektion, dr det viktigt
att man behandlas mot bakterierna. Lika
viktigt 4r det att kontrollera hos likare att
infektionen verkligen har likt ut. Drabbas
man ging pd ging av urinvigsinfektioner
dr det av stor vikt att gd pd regelbundna
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kontroller och att bli behandlad om man
far en ny infektion. En del svampar, kad-
mium och bly kan ocksi orsaka skador
pa njurarna som liknar dem vid pyelone-
frit. En sista orsak, som tas upp hir, ir
nefroskleros, d.v.s. njursvikt som orsakas
av att man gitt med ett obehandlat, hogt
blodtryck for linge.

L
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Symptom vid njursvikt

Frén det man blivit sjuk, tills det har gdtt
sd langt att man behover behandling for
sin njursjukdom, tar det vanligen ling
tid. En tidig signal pd att njurarna inte dr
riktigt friska dr dggvita eller blodkroppar
i urinen. I virsta fall kan detta leda till
njursvike, men det gir oftast inte s lingt
att man blir kroniskt njursjuk.

Om det har konstaterats att man har
en kronisk njursjukdom kan den ibland
stanna upp pd en viss nivd, men ocksi ga
vidare s3 att man forr eller senare kommer
att behova dialys eller bli transplanterad.

Njursjuk

Kiinner man av sin njursjukdom?

Oftast gor man det inte. Det storsta pro-
blemet vid njursjukdom #r snarare att
giftiga dmnen ansamlas i kroppen och
paverkar den negativt. Ibland samlar man
ocksa pa sig vitska. Om man gir for linge
med en obehandlad njursvikt kan den
leda till en rad symptom. Det forsta man
kinner av ir trotthet orsakad av blodbrist.
Man kan tappa aptiten, mi illa och fi

huvudvirk, men ocks3 fi kldda och pirr i
benen. Det kan rentav vara svirt att sitta
stilla. Besked om att man har blivit kro-
niskt njursjuk kan sitta sina spér i sjilen,
men sjilva sjukdomen kan ocksa ge ned-
stimdhet. Man kan fi svirt att tinka
rediga tankar och att koncentrera sig, och
inte minst fi problem med minnet. Det
hir kan sammantaget lata vildigt dystert.
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Dirfor dr det viktigt att papeka att alla
inte fir samtliga biverkningar. Man bor
dessutom ha inlett sin behandling innan
symptomen blivit till problem.

Mdste man ta prover och gira undersik-
ningar?

Ja, tyvirr, det kommer man aldrig ifrin.
Genom att ta blodprov héller man koll
pa bla. urea, som ir en slaggprodukt.
Vilken av alla slaggprodukter som véllar
mest skada vet man dnnu inte. Det ir
kanske en kombination av flera? Det far
framtiden utvisa. Urea i sig anses inte
skadligt, men anvinds som ett mitt pad
hur pass urinforgiftad man 4r — om urea-
virdet dr hogt, sd dr dven halterna av
de verkligt skadliga imnena hoga. Hos
en frisk minniska ligger ureavirdet pa
3-8 mmol per liter, hos en person med
njursvike idr detta betydligt forhéjt. For-
utom blodprover kan andra undersok-
ningar bli aktuella, t.ex. njurrontgen och
njurbiopsi. Biopsin gér till sa att man med
en fin ndl tar ut en liten bit av njurvivna-
den, som sedan underséks i mikroskop.
Efter biopsin miste man ligga till sings
nagot dygn och man blir dirf6r kvar pa
sjukhuset. Man kan ocksd behéva kon-
trollera njurens fé6rmaga att rena blodet.

Det gér man genom att samla urin under
en viss tid och ta ett blodprov i anslut-
ning till detta. Den hir undersskningen
kallas for clearens.

Vad éir det for samband mellan salt och
viitska?

Nir njurarna inte fungerar som de skall,
kan de oftast inte hilla salt- och vatten-
balansen i schack. Salterna och vattnet
samlas i kroppen och man blir svullen,
sirskilt kring vristerna och i ansiktet. I
virsta fall kan man f3 vitska i lungorna,
vilket gor att man fir svirt att andas.
Saltet spelar en viktig roll nir det giller
kroppens vattenbalans. Om mer salt till-
fors, in vad njurarna kan ta hand om, 6kas
koncentrationen i blodet. Hjirnan reage-
rar p& detta och man blir tdrstig. Hjir-
nan utsdndrar dven ett hormon som drar
ned pd urinmingden. Det hir, tillsam-
mans med att man dricker, leder till att
blodet spids ut och dess hoga saltkon-

centration minskas. Att dta en saltredu-
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cerad kost har alltsd en positiv effekt pa
vattenbalansen — man samlar helt enkelt
pa sig mindre mingd vitska.

Det finns ett fital njursjuka som har mot-
satt problem. De forlorar mingder av
vatten och salt via urinen, oavsett hur
mycket de fir i sig. De kallas for salt-
forlorare och behover en saltad kost och
kanske tilligg av salttabletter.

Varfor méste man hilla koll pd blod-
trycket?

Som tidigare nimnts kan man drabbas av
njursjukdomen nefroskleros om man gir
med ett obehandlat hégt blodtryck under
en lingre tid. Det finns ocks andra sam-
band mellan hogt blodtryck och njur-
svikt. Ett f6rhojt blodtryck kan paskynda

Njursjuk

en redan konstaterad njurskada. Det ir
ocksa s& att njursvikten i sig kan ge ett
forhojt blodtryck p.g.a. att man samlar
pd sig salter och vatten. Att skota sin
saltrestriktion och blodtrycksmedicine-
ring dr dirfér mycket viktigt, sd att inte
njurfunktionen avtar snabbare in nod-
vindigt.

=)
-

Salter? Finns det annat salt iin bordssalt??

Vir kost innehéller olika typer av salter.
Det ir vanligt bordssalt, eller natrium-
salt som det kallas, men dven salter som
ir uppbyggda av t.ex. kalium och fosfat.
Nir man fitt en sjukdom i njurarna har
man ofta svirt att gora sig av med salt-
erna. Dirfor kan halterna av dem bli for
héga i blodet. Genom att indra pd kosten
kan man atgirda detta. Det finns ocksi
mediciner som hjilper till att halla salt-
halterna i blodet pd en normal nivd. Nir
man dialyserar tas vanligt salt, kalium,
fosfat och iven vitska bort.

Férutom att salthalten ir rubbad vid
njursvike, si dr dven kalkbalansen det.
Kalknivan i blodet ir oftast for lag, vilket
pa sike 4r skadligt for skelettet. For detta
kan man ta mediciner som gér att man
tar tillvara pd kalken frin f6dan bittre.
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Behandlingar vid njursvikt %

Det kan ta olika lang tid frin det man
blev sjuk, tills man behéver nigon form
av behandling. Detta beror péa vilken
sjukdom man har och hur den behand-
las. Det kan inte nog pipekas hur viktigt
det 4r vid alla typer av njursjukdomar att
blodtrycket kontrolleras och, om det ir
forhojt, att behandla det — allt f6r att inte
paskynda skadorna pa njurarna. Fér en
frisk person skall inte det "undre” diasto-
liska trycket ligga 6ver 90 mm/Hg utan
att behandlas. For en person med nigon
form av njursjukdom eller diabetes bér
trycket ligga dnnu ligre. Saltrestriktioner
och medicinering 4r tvd sitt att komma
tillrdtta med ett hogt blodtryck.

Det finns vissa njursjukdomar som orsa-
kas av olika bindviuvssjukdomar, t.ex. SLE.
De kan bromsas med kortison, eventuellt i
kombination med cytostatika. Ext vanligt
kortisonpreparat dr Prednisolon, medan
Imurel ir ett typiskt cytostatikum. Det
som hinder i kroppen hos en person
med den hir typen av sjukdom ir att
immunférsvaret kommer i obalans och
bildar antikroppar som bryter ner den
egna njurvivnaden.

Vilken behandling borjar man med niir
njurarna inte orkar lingre?

Forst far man borja med en proteinredu-
cerad kost, eller PR-kost som den kallas
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till vardags. Normalt skall di en dags
matportioner totalt innehalla 40 gram
protein. Eftersom det framf6r allt dr ned-
brytningen av proteinerna i maten som
bildar slaggprodukterna, minskar man
mingden protein i kosten, men 6kar pa
kolhydraterna och fettet istillet. Energi
for att kroppen skall fungera maste tas
nigonstans ifrin. Den hir behandlingen
brukar anvindas av personer med njurar,
som har mellan fem och tjugo procents
funktion kvar. Syftet med behandlingen
dr att man skall bli kvitt symptomen.

|

—
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Mste jag ta idnnu fler mediciner?

Det finns olika typer av medicinsk
behandling som de flesta personer med
njursvikt kommer i kontakt med. Ertt
symptom pd njursvike dr blodbrist, som
kan dtgirdas med eryzropoietin, eller EPO
som det ocksg kallas. EPO ges som injek-
tioner och gor att blodvirdet kan hillas
pé en normal niva.

Kalkfosfatbalansen blir 4ven den rubbad,
halten fosfat 6kar i blodet och kalken

minskar. Om man liter den storda balan-
sen vara obehandlad leder den pd sike

Njursjuk



till problem med skelettet. Det finns en
slags medicin som rittar till nivierna av
fosfat och kalk i blodet. Den kallas fosfaz-
bindare, t.ex. Phos Ex och Kalcitena, och
4r tabletter som man skall ta till malti-
derna.

En tredje vanlig behandling ir sinkning
av det hoga kaliumvirdet i blodet, som
manga njursjuka fir. Ece hogt kalium-

virde ir direkt skadligt, men med Reso-
nium — ett pulver som blandas ut i vitska
och viss kostrestriktion halls kaliumnivin
inom de normala grinserna.

Nir njurfunktionen ytterligare blir simre
och inte PR-kosten ricker till for att halla
symptomen borta, miste annan behand-
ling sittas in. Det blir dd aktuellt med
dialys, eller transplantation.

Dialysbehandling ©

Nir man har stillts inf6r det fakcum att
det ir dags for dialys, uppticker man att
det finns tvd olika typer av behandling.
Den ena typen ir bloddialys, dir man
tar ut blod ifrn ett blodkirl och later

det passera genom ett filter. Den andra
ar pdsdialys, dir behandlingen sker inuti

buken med hjilp av en speciell dialysvit-
ska.

Bloddialys

Bloddialys gir till s, att i ett filter fir
blodet passera ett membran, ynka hund-
radels millimeter tunt. P4 andra sidan
membranet rinner dialysviitskan — en los-
ning med ungefir samma saltinnehall som
blodet. Membranet bestir av en mingd
ytterst fina porer, som slipper igenom
sma molekyler som salt, vatten och slagg-
dmnen. Proteinerna och blodkropparna
dr for stora for att passera. Det ir alltsd
molekylernas storlek som avgor om de
skall passera membranet eller ¢j. Dirfor

Njursjuk

kan man dialysera bort overskottet av
slaggprodukter, salter och vatten ur blodet
och kroppen.

Kan man anvinda vilket blodkdirl som
helst niir man fir dialys?

Nej, det kan man inte. For att kunna
f3 dialys maste man ha en bra tillging
till blodbanan, eftersom cirka tre deciliter
blod per minut skall passera filtret under
dialysen. Det finns inga kirl som klarar
det, utom dem léngt inne i kroppen. Det
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gar dock att ordna genom att operera in
en s.k. fistel i underarmen. Man skapar
en konstgjord kanal mellan en artir och
en ven sd att blodflédet far en rejil skjuts.
Blodkirlets grovlek 6kar di betydligt och
det gér att anvinda till att sticka i med
speciella dialysndlar. Om inte fistelopera-
tionen skulle lyckas finns andra l6sningar
att ta till.

Nu har jag min fistel, vad héinder sedan?

Vid dialysens borjan sticker skoterskan
in nilarna i fisteln, som sedan ansluts
via slangar till fileret. Mycket enkelt kan
man siga att blodet cirkulerar frin den
ena ndlen genom en slang, passerar filtret,

tillbaka via en annan slang och genom
den andra nilen med hjilp av en pump.
Detta tar fyra till fem timmar varje ging
och man fir sin dialys tre gdnger i veckan.
De flesta dialyserar pa sjukhus eller satel-
litkliniker, medan ett fital skdter sina
behandlingar hemma. Férdelarna med
det 4r att man slipper resorna, man blir
inte beroende av sjukhusets tider och
man behdover inte ge sig ivig pé dialys nir
man har influensa, eller ir sjuk pd annat
sdtt — man har ju apparaten hemma. Det
finns dock f6r- och nackdelar med allt.
Bloddialys i det egna hemmet stiller stora
krav pa bade den som har dialys och den
som skall assistera, ofta en anhdrig.

Peritonealdialys

Den andra varianten av dialys kallas peri-
tonealdialys, eller PD. Peritoneum bety-
der bukhinna och det ir den som anvinds
som dialysmembran. Dialysen sker inne
i buken, dygnet runt. Buken fylls med
cirka tvd liter vitska via en mjuk slang —
en s.k. kateter, som ligger kvar i magen
permanent. Bukhinnan ir limplig som
dialysmembran eftersom den har en yta
som #r ungefir lika stor som ett blod-
dialysfilter och att det dir finns rikligt
med blodkirl. Den ir dessutom tillrick-
ligt poros for att slaggprodukter, salter
och vatten skall kunna passera. Den hir
passagen, d.v.s. dialysen, gir nigot ling-
sammare 4n vid bloddialys. Det finns tv
varianter av PD, CAPD — manuell pas-
dialys och APD — pésdialys med maskin.
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Hur giir man nér man dialyserar med
CAPD?

S& hir gir det till: Forst hings en tvi-
literspase med dialyslosning hogt sd att
vitskan, via en slang kopplad till magka-
tetern, rinner in i buken. Nir detta ir
gjort, kopplas pése och slang bort. Efter
4-8 timmar kopplas katetern till en tom
pase, som liggs lagt sd att vitskan kan
rinna ut. En ny pése med slang ansluts
och ny vitska fylls pd. Ett pasbyte tar
ungefir trettio minuter och gors cirka fyra
ganger varje dygn. Den som har CAPD
skoter sin behandling sjilv och pésbytena
kan goras hemma, pa arbetsplatsen, eller
var som helst egentligen dir det ir hygie-
niskt limpligt.
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. och APD?
Om man inte vill hélla p& och byta pasar
flera ginger om dagen kan man lita en
maskin ta hand om det p& natten medan
man sover. Detta gér man ocksd hemma,
vilket ofta innebir att dagarna blir fria.
Ibland kan man behéva byta en pase
nigon ging under dagen. Att ha APD pé

natten passar aktiva personer, framfor allt
barn med mycket spring i benen.

Fotnot:

CAPD: Continuous Ambulatory Peritoneal
Dialysis

APD: Automated Peritoneal Dialysis

Transplantation

Fér manga dialyspatienter 4r en ny fung-
erande njure hogsta onskan. Detta kan
bli majligt genom transplantation. Forst
fir man genomga en rad utredningar, for
att si sminingom bli uppsatt pd vinte-
listan. Det ir bl.a. dirfor det tar olika
lang tid frin patient till patient innan det
blir dags for telefonsamtalet man sd ivrigt
vintat pd, d4 det meddelas att en njure ir

pd ging...

Ar det inte bara att transplantera?

Det stdrsta problemet med att transplan-
tera en njure ir inte sjilva operationen,
utan det faktum att kroppen egentligen
inte vill acceptera den frimmande njuren.
Det 4r samma reaktion som hinder nir
den bekdmpar virus, bakterier och annat
som inte hér hemma i var kropp — ett livs-
nddvindigt forsvar. Nir en njure trans-
planteras, uppfattas den som frimmande
och immunf6rsvaret sitts genast i arbete
med att forsoka stota bort den. Det hir
beror pd att givarens och mottagarens
vivnadstyper inte stimmer dverens — bara
endggstvillingar ir identiskt lika. Det ir
dock inte nodvindigt for en lyckad trans-
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plantation att donatorn och den som
skall ta emot njuren ir exakt lika, men
man efterstrivar s stor likhet som méoj-
ligt. Hur man stimmer 6verens kan man
se genom att gora en vdvnadstypning, helt
enkelt genom att ta ett blodprov pa den
som skall transplanteras. Blodet fir sedan
genomga omfattande tester.

Hur kommer det sig att man bara behover
en njure?

Njuren som skall transplanteras kan
komma frin antingen en levande givare
eller vara en njure frén en avliden person.
Levande givare kan vara sliktingar eller
nira anhoriga, sdsom sambor. Att det idr
mdjligt for en anhorig att donera sin ena
njure beror pd att njurarna ir utrustade
med en stor 6verkapacitet, man klarar sig
mycket bra med en njure. Den blivande
donatorn far g igenom en ordentlig hil-
soundersokning pa njurklinik och i sam-
band med transplantationen ligga drygt
en vecka pa sjukhus.
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Far man ett turnummer nir man vintar
pa atr bli transplanterad?

Om man inte har ndgon anhérig som
kan donera en njure, blir det aktuellt
med en njure frin en avliden person —
en nekronjure. Man vet inte i forvig nir
transplantationen blir av eftersom man
inte kan veta nir det kommer en njure
som passar. Tiden pd vintelistan beror
pa minga saker, t.ex. mottagarens blod-
grupp, vivnadstyp och ev. antikroppar,

men ocksd pd ett visst inslag av slump.

Att vara med pa vintelistan betyder inte
att man foljer en viss turordning,.

Tre av fyra (SRAU* 1997) transplanta-
tioner i Sverige utférs med nekronjurar.
Transplantation frin en anhorig dr dock
det bista alternativet.

Fotnot: *Svenskt Register for Aktiv Uremi-
vdrd
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Niir jag fir en njure, slipper jag alla medi-
ciner di?

Nej, s vil dr det inte. For att kroppen
skall behilla den nya njuren, méste man ta
mediciner som dimpar det egna immun-
forsvaret. De hir medicinerna kallas
immunhidmmande medel. Beroende pa
vilket sjukhus man tillhér, kan medicine-
ringen skilja sig lite 4t, men man far alltid
nigon form av kortison, t.ex. Predniso-
lon. Tillsammans med kortisonet anvinds
nigon eller nigra av de immunhim-
mande medicinerna Sandimmun Neoral,
Imurel, Prograf;, eller Cellcepr. Sa linge
man har en transplanterad njure miste
man ta den hir typen av medicin!

Men biverkningarna di?

Medicinerna kan ge vissa biverkningar.
Den immunhimmande effekten gor att
man blir kinslig for vissa infektioner, och
kortisonet kan ha en effekt pa utseende.
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Man kan till en bérjan bli lite rundare
i ansiktet och man madste kanske gora
ndgra extra hal i svingremmen. P4 sikt
kan ocksd problem med leder och skelett
dyka upp. Det ir framfor allt de hoga
doserna av kortison som medfor biverk-
ningar. Dirfér ser man till att komma
ner till en s lig underhallsdos som mo;j-
ligt.

Trots alla mediciner kan det hinda att
kroppens immunforsvar inda forstor den
transplanterade njuren. Det kallas for
avstotning. Om man skulle ha oturen att
avstotningen inte gir att hiva, kan man
borja om med dialys igen, eventuellt i
vintan pd ny transplantation. Dirfor kan
man se dialys och transplantation som tva
— lika viktiga — delar av ett bra vardpro-
gram for njursjuka, dven om en lyckad
transplantation ofta 4r den bista rehabi-
literingen.

Hur ser det ut pa transplantationsfronten
Just nu?

Forhallandet mellan antalet transplante-
rade och dialyserande i Sverige ligger for
nirvarande relativt stadigt, med en ten-
dens att andelen dialyserande 6kar. En
orsak till detta kan vara att antalet patien-
ter som borjar dialysbehandling stadigt
okar varje ar. En annan orsak ir dalig
tillgdng pd njurar for transplantation.
Minga dialyspatienter stir pa vintelista
for att fi en nekronjure, men for minga

Njursjuk

kommer det att bli en ling vintan. Anta-
let uppsatta pé vintelista har 6kat under
senare dr, vilket beror pd att det blivit
mojligt att transplantera allt fler med
andra medicinska komplikationer for-
utom njursvikten, men ocksd pd bristen
pd njurar.

Transplantationskoordinatorerna

I vart land utférs njurtransplantationer
vid Akademiska sjukhuset i Uppsala
(UAS), Huddinge sjukhus utanfor
Stockholm (HS), Sahlgrenska Universi-
tetssjukhuset i Goteborg (SU) och Uni-
versitetssjukhuset i Malmé (MAS). Vid
alla fyra klinikerna finns zransplantations-
koordinatorer som héller kontakt med de
patienter som vintar pd att bli transplan-
terade, och informerar dem om vad det
kommer att innebira. I koordinatorns
uppgifter ingr ocksd att vara med och
samordna fordelningen av organ till ritt
mottagare i samband med organdona-
tion. Koordinatorerna har nira kontake
med patienterna pd transplantationslis-
tan och ir alltsd den person som patien-
ter och anhdriga alltid kan vinda sig till
for information och radgivning.

S& hir nds transplantationskoordinato-
rerna:

Uppsalaregionen T. 018-66 30 00
Stockholmsregionen T. 08-585 800 00
Goteborgsregionen  T. 031-342 10 00
Malméregionen T. 040-33 10 00
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Fkonomi

Kommer min ekonomi att paverkas nu
nér jag har blivit sjuk?

Rent krasst 4r det s§ att om man har rikat
ut for en lingvarig sjukdom, si drabbas
man ofta ekonomiskt. Den sjukpenning
man fir ticker inte den forlorade 16nen
och har man sjukbidrag eller fortidspen-
sion ir saken inte direkt bittre. Det inne-
bir dessutom en del kostnader att vara

=
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sjuk. Man kommer snabbt upp i hog-
kostnadstaken f6r de olika frikorten —
medicin, dialys och sjukresor till dialy-
sen. Om man inte har fyllt 65 ar d man
blev sjuk, kan man ha ritt act f3 handi-
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kappersittning som till en viss del ticker
merkostnaderna. Kuratorn kan hjilpa till
att ansoka om detta.

Att leva med njursvikt

Det ir inte litt att beskriva hur livet kan
te sig for den som ir njursjuk. Vi ir alla
individer med olika sitt att se pa tillvaron.
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Situationen for en person behéver inte
vara lik en annans. Generellt kan man
dock siga att om man gitt igenom en
lyckad transplantation lever man oftast
som frisk, férutom den dagliga medicine-
ringen som kan pidminna om transplan-
tationen.

Att ha dialys kan upplevas som en
inskrinkning i livet, behandlingarna tar
sin tid — bade sjilva dialysen och resorna
till och frain. Man kan kinna en okad
trotthet och olust infér — och under — en
behandling. Att detta i viss min paverkar
mojligheterna att arbeta och uppritthalla
ett socialt liv med hobbyer och andra fri-
tidsaktiviteter, kan man inte forneka.

Njursjuk



men:

Den fysiska bundenheten till dialys behs-
ver inte innebira att man mdste sluta
med det man gjorde innan man ham-
nade i behandling. Det giller att leva och
ta tillvara pd nuet, hur svért det dn kan
lata. Visst 4r man begrinsad, men inom
begrinsningen finns oanade majligheter.
Man kan resa, dta goda middagar med

Njursjuk
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vinner trots eventuella matrestriktioner,
motionera eller vad man normalt sysslade
med som frisk. Dialyser kan ordnas bdde
inom landet och utomlands. Med kun-
skap om sin kost blir man trygg i sig sjilv
att viga experimentera. Det ir dverhu-
vudtaget viktigt att man ir en medveten
njurpatient. Detta kan ses som en upp-
maning till att delta i ndgon av landets
ménga njurskolor.

Kunskap dr trygghet, fribet och makt —

makten att ta kommandot dver sin sjuk-
dom!
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Riksférbundet f6r Njursjuka — RNj

RNj bildades 1969 av en grupp dia-
lyspatienter i Stockholm. Utvecklingen
av dialys och transplantation hade inte
kommit l&ngt i slutet av sextiotalet. Det
var sd illa att alla som behovde behand-
ling inte kunde f& det. Dirfor ldg det rite
i tiden med en intresseorganisation for
njursjuka, en verksamhet som kunde —
och fortfarande kan — ses som en makt-
faktor gentemot dem som styr dver njur-
sjukvirden. Situationen ser i dag mycket
bittre ut, men ir langt ifrén perfeke, s&
RNj’s verksamhet behovs i allra hogsta
grad dven idag.

Organisation

RNj ir uppdelat i 12 regionféreningar
med f.n. totalt cirka 4 800 medlemmar,
inte bara njursjuka, utan dven anhéoriga
och andra stédjande personer. Vartannat
ar halls Férbundsstimma — RNj’s hogsta
beslutande organ. Hit viljer regionféren-
ingarna ombud i forhéllande till antalet
medlemmar. P4 stimman utses férbunds-
styrelsen som ska leda RNj’s verksam-
het. Det skulle dock inte fungera utan de
anstillda pé fsrbundskansliet, dir mycket
av de l6pande uppgifterna skéts. 1997
antog stimman det senaste handlings-
programmet, som upptar alla de aktuella
fragor som férbundet ska arbeta med och

bevaka.

18

Milsittning

e att frimja och tillvarata de njursjukas
intressen betriffande behandling, vird,
rehabilitering och social trygghet.

e att foretrida de njursjukas intressen infor
myndigheter, institutioner och organisa-
tioner.

e att sprida upplysning och skapa forsta-
else for de njursjukas problem.

e att i ovrigt verka f6r de njursjukas och

andra handikappgruppers sak.
RNj ir partipolitiskt obundet.

Information

Fyra ginger om dret fir medlemmarna
Njurfunk i sina brevlador. I denna tid-
ning kan man lisa om vad som pagir
i forbundet och regionféreningarna, om
aktuell forskning och andra imnen som
r6r njursjukvarden. Det finns dven till-
fille till debatt i ldsarens egen insindar-
spalt, Forum. Den som inte ir medlem
kan prenumerera p& Njurfunk.

Information ir a och o. Dirfor har RNj
tagit fram en serie skrifter och videor att
anvindas som information till njursjuka,
anhoriga och vérdpersonal, men de kan
dven anvindas vid vardskolornas utbild-
ningar och av regionféreningarnas infor-
matorer.

Njursjuk



Forskning

1981 instiftades Njurfonden med hjilp av
en grundplit frin RNj’s Radiohjilpskam-
panj 1980. Arligen delas bidrag ut frin
fonden till njurvetenskaplig forskning
(1999: 660 000 kr). Bidrag till fonden kan
sittas in pa postgirokonto 90 10 30-3.

Flera av regionféreningarna har egna
fonder.

Alwallsfonden

Alwallsfonden (Njursjukas Stipendiefond
till Professor Nils Alwalls Minne) instifta-
des 1986 till syfte att forbittra de njur-
sjukas situation. Professor Alwall 4r en av
dem som betytt mest for dialysens utveck-
ling 6ver hela virlden. Stipendier delas ut
varje dr (1999: 100 000 kronor), frimst
till utbildning och studieresor. Gavor till

fonden kan sittas in pd postgirokonto
25 30 67-3 och mirkas ”Alwallsfonden”.

Rekreationsfonden

Forbundet startade 1997 en rekrea-
tionsfond fér de egna medlemmarna.
Utdelningen 4r dnnu blygsam (1999:
18 000 kr), men férhoppningsvis vixer
fonden. Gévor till fonden kan sittas in
pé postgirokonto 25 30 67-3 och mirkas
“Rekreationsfonden”.

Finansiering

Forbundet finansierar sin verksamhet
genom ett statligt organisationsstdd och
medlemsavgifter. Detta ticker enbart
kostnaderna fér de l6pande utgifterna,
varfor det ir viktigt med gévor och fond-
anslag. Regionféreningarna finansierar
sin verksamhet med medlemsavgifter och
anslag frin kommuner och landsting.

Njursjuk

Barn- och forildragruppen

& ungdomsgruppen

RNj har en barn- och forildragrupp och
en ungdomsgrupp. P4 programmen stir
bl.a. temakonferenser och sommarliger.

Rehabilitering & rekreation

Férbundet bedriver for sina medlemmar
en omfattande rehabiliterings- och rekrea-
tionsverksamhet. BAde sommar och vinter
anordnas rehabiliterings- och rekreations-
veckor. Barn- och férildragruppen har
egna arrangemang, si dven ungdoms-
gruppen. Varje ir ordnas semesterresor
utomlands. Tillsammans med diabeti-
kerforbundet arrangeras rehabiliterings-
veckor for njursjuka diabetiker. Vid den
hir typen av arrangemang finns alltid
tillgdng till dialys.

Bli medlem

Genom att bli medlem i nigon av RNj’s
regionfoéreningar kan du vara med och
paverka de njursjukas situation. Du fir
da ocksd en chans att paverka din egen
situation. Ar du med pi méten och andra
arrangemang dir du bor, triffar du andra
i samma situation. D4 ges rikliga illfil-
len till diskussioner och utbyten av erfa-
renheter.

RNj behover Dig — Du behsver RNj!

Kontakta RNj

Adresser och telefonnummer till region-
foreningarna limnas av kansliet, se bak-
sidan. Dit kan du 4ven ringa om det ir
ndgot i den hir skriften du vill veta mer
om.
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Ansvarsomraden for regionféreningarna

Njursjukas forening i Norrbotten (NjEN)

Norrbottens lin

Njursjukas forening
i Viisternorrland
(NJVIN)

Vister-
norrlands lin

Njursjukas forening i Viisterbottens lin
(NjVB)

Visterbottens lin

¥ Njursjukas forening i
JgCUWX-linen (NJCUWX)

Njursjukas forening i Jimtland/ Uppsala-, Vistmanlands-

Hiirjedalen (NjJH) Dalarnas-
Jimtlands lin & Givleborgs lin
Njursjukas forening i

TD-liin (NjTD)

Njursjukas forening i Orebro lin
S-lin (NjS) Sérmlands lin

Virmlands lin

Foreningen for njursjuka i
Stockholm med omnejd (FN;S)
Stockholms lin

Njursjukas forening i

Gotland
Viistsverige (NjVS) otlan
V. Gotalands lin
N. Hallands lin Niursjukas firening i

Sydostra Sverige (NFSS)
Ostergétlands lin

Foreningen for njursjukg Rl
i Sydsverige (NjSyd) Nijursjukas forening i
Skén.e lin Smdland (NjSM)
Blekinge lin Jonkopings lin
Sodra Hallands lin

Kronobergs lin

Aktuella kontaktuppgifter till regionféreningarna finns pa var hemsida:
www.rnj.se/region
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For dig som vill veta mer:

RNj informerar (hiiften)
o Att dta ritt

* Dialys

* Njurtransplantation
* Njursjuk

Ovriga broschyrer (folder)

* Njursjukdom — vad innebir det?

RNjs barn- och forildragrupp (foldrar)

* Barn med njursjukdom

* Har du ett barn med njursjukdom

i din grupp?

* Ansékan om vérdbidrag for ditt
njursjuka barn

* Ollesagan, en saga om ett njursjukt
barn for andra... (bok)

* Forindringen, om familjens situation
nir ett barn genomgar en njurtransplan-

tation, 1994 (videofilm)

Ovriga videofilmer

* Att leva med kronisk njursvikt, RNj
1991

* Gdvan — ndgon ger och nigon fir,

Donationsgruppen 1993

Njursjuk

Om RNj mm
* Njurfunk, RNj’s férbundstidning,

4 nr/ar

* Hemsida pé Internet: www.rnj.se
Hir finns information om férbundets
adresser, aktiviteter, informationsmate-
rial samt linkar till annan intressant
information.

* RNj’s handlingsprogram, 1997
* RNj’s stadgar, 1995
* RNj’s verksamhetsberittelser

* Njursjukvarden infor 2000-talet. Kon-
ferensrapport 1998

Ovrig litteratur (bocker)

* Konstgjord njure — Babels torn, Nils
Alwall.

* Morgongivan, Ingela Fehrman-
Ekholm. Erfarenheter, tankar och fakta
kring en njurdonation.

* Resan till livet, Kerstin Auraldsson.
Erfarenheter kring njursjukdom, CAPD

och transplantation.
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Riksforbundet f6r Njursjuka, RNj

Box 9514
102 74 Stockholm
Besoksadress: Reimersholmsgatan 7
Telefon: 08-668 15 70
Telefax: 08-668 88 86
Postgiro: 25 30 67 -3
Postgiro Njurfonden: 90 10 30 - 7
E-post: info@rnj.se
kHf:msida: WWW.Inj.se D




