Njurféreningen i Kalmar Lin Bilaga 3

Motion till Njurforbundets arsmote 2019
Motion 1

Motion rorande behovet av forbattrad kunskap om presumtiva njurpatienter.

Antalet personer med njursvikt, eller annan form av njurbesvar, 6kar saval i
Sverige som i Ovriga varlden. Vi vet idag inte med sakerhet hur manga
manniskor det ror sig om. Bada dessa faktorer féranleder behovet av kraftfulla
atgarder i syfte att sa langt det ar mojligt forsoka att forebygga och/eller skjuta
upp en kommande dialysbehandling. Om inte enbart med hansyn till enskilda
patienters valbefinnande bor det goras av rent kostnadseffektiva skal.

Vi maste visa vagen mot en vard som ar bra for vara medlemmar och mer
effektivare for vart samhalle samt att arbeta for forebyggande sjukvard.

Darfor foreslar vi fran Njurféreningen i Kalmar Lan att ...

o Arsmotet ger i uppdrag till férbundsstyrelsen att férma Socialstyrelsen
att man gor en omfattande inventering om hur manga njursjuka det
faktiskt finns i Sverige.

e det laggs ett Okat fokus pa atgarder som syftar till att forebygga och
skjuta upp kommande dialysbehandlingar, framst med hansyn till
patientens livskvalitet men aven av rena kostnadsskal.

e det darvid forbattras metoder for och uppféljning av tidig upptackt av
njurproblematik hos patienter.

e de Okar antalet dietister och sjukgymnaster pa forsta linjens sjukvard,
d.v.s. landets halsocentraler, for att optimera en bra kost och god motion
hos malgruppen och i 6vrigt att mojliggora for en bra egenvard.
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Bilaga 3

Motion 1
Motion rérande behovet av férbattrad kunskap om presumtiva njurpatienter

Forbundsstyrelsens svar

Antalet njursjuka i Sverige finns val dokumenterat genom bland annat Svenskt Njurregister
(SNR) som &r ett av de mest utvecklade kvalitetsregistren. SNR foljer njursjuka i alla aldrar,
livet ut, fran tidigt stadium av kronisk njursjukdom, under dialys och transplantation.
Njurforbundet arbetade mycket tidigt for att ett heltdckande kvalitetsregister for
njurvarden skulle utvecklas.

| varlden berdknas att 850 miljoner manniskor har en kronisk njursjukdom. | Sverige
motsvarar det ndra en miljon. Av dessa berdknas 5,6 procent, dvs 560 000 personer ha en
mer avancerad utvecklad njursjukdom.

Njurférbundet har under manga ar tillbaka uppmarksammat betydelsen av tidig upptackt
och prevention av njursjukdom. | informationen till allmanheten och beslutsfattare har
forbundet fokuserat sambandet mellan hogt blodtryck och njursjukdom. Detta sker genom
debattartiklar, information till media vid varldsnjurdagar och under Almedalsveckor.

Regionféreningarna genomfor regelbundet aktiviteter som lyfter frdgan om tidig upptack av
njursjukdom. Insamlingsstiftelsen Njurfondens information har lagt stort fokus pa att
kronisk njursjukdom &r vanligt, men en dold folksjukdom som behdéver stora
forskningsresurser.

Sammanfattning:

Antalet njursjuka i olika stadier finns val dokumenterat i bland annat genom Svenskt
Njurregister, SKL:s databaser och hos sjukvardshuvudmannen. Njurférbundet har i manga
olika sammanhang, bade nationellt och regionalt, uppmarksammat betydelsen av tidig
upptackt och prevention av kronisk njursjukdom. Detta sker kontinuerligt i férbundets
arbete. De fragor som motionen tar upp finns val dokumenterade i Njurférbundets olika
styrdokument.

Forbundsstyrelsen foreslar forbundsstimman besluta:

Att anse motionen besvarad
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Njurféreningen i Kalmar Lin

Motion till Njurforbundets arsméte 2019

Motion 2

Motion angaende Njurférbundets researrangemang.

Ett flertal medlemmar dnskar félja med pa dessa resor som arrangeras i
férbundets regi men anser att resorna ir dels fér dyra och inte &r helt riktade
till alla njursjuka. Resorna som arrangeras idag ar helt enkelt absurt dyra.

Om Njurférbundet skall std bakom detta maste vi gora nagot at kostnaden for
resorna. Det borde tas in ordentliga offerter fran olika resebyrder samt att se
over kostnaden da det giller att det bor finnas férplagnad i priset. Vi borde
undersdka maojligheten att gora resor tillsammans med andra, vanligen storre,
foreningar och férbund. Det finns dven plats for att dra ner pd reseledaren, d3
alla har sina anhériga med sig samt att man kan férenkla utgiften pa taxi till
minibuss. Samt att se 6ver méjligheten att ha dialys som en del av det
europeiska samarbetet mellan sjukhus och inte att hyra in platser p&
privatkliniker.

Resorna ar dven primart riktade till dialyspatienter men resorna borde vara fér
alla medlemmar, dialyspatienter har allts3 nagon form av positiv sarbehandling
framfér andra njurpatienter vilket borde strida mot Njurférbundets strdvan om
likabehandling fér alla medlemmar oavsett sjukdomstillstand.

Darfor foreslar vi fran Njurféreningen i Kalmar Lin att

e Arsmétet ger Njurférbundet i uppdrag att se éver resekostnaderna, s3
att resorna bade blir mer prisvinliga och att alla medlemmar kan fa vara
med och inte bara vara inriktade p3 dialyspatienter.
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Bilaga 3

Motion 2
Motion angaende Njurférbundets researrangemang

Forbundsstyrelsens svar

Njurforbundet har arrangerat resor for dialyserande och deras anhériga sedan boérjan av
1980-talet. Manga som behandlas med dialys vagar inte resa ensamma utan vill ha
tryggheten av att ndgon/nagra finns tillhands om problem uppstar. Manga aldre har
dessutom svart med annat sprak dn svenska. Reseledarna ar pa plats under samtliga
dialysbehandlingar. Deras uppgift ar att vara en lank mellan patienten och den utldandska
personalen samt medverka om nagot inte fungerar bra under behandlingen. Under de
senaste 14 aren har de flesta som rest med Njurférbundet varit i 70-arsaldern eller darover.
Da manga har rorelseproblem och stort hjalpbehov kravs att hotellen haller god standard,
att det finns dusch pa varje rum/lagenhet istallet for badkar. Det maste vara mojligt for
rorelsehindrade att kunna forflytta sig till restauranger och bad m.m. Manga hotell med laga
priser har betydligt samre tillganglighet for rorelsehindrade vilket omojliggor for manga av
Njurforbundets medlemmar att delta i gruppresorna. Infor varje resa gor Njurforbundet
forfragningar bland olika researrangorer och valjer alltid det resmal som motsvarar
forbundets krav och 6nskemal. Det ar manga olika faktorer att ta hansyn till, bland annat
avreseorter, flygtider, hotellstandard och inte minst avstand till dialysmottagningen. Valet av
dialysmottagning sker noggrant och kvaliteten ska motsvara den standard som en svensk
dialyspatient forvantar sig. Sakerheten kontrolleras sa att det finns medicinsk backup inom
rimligt avstand for bade HD- och PD-patienter. Dialysmottagningen ska ha tillgang till
resurser att ta emot hela gruppen under ett samma pass och pa tider som i minsta mojliga
grad inkrdktar pa rekreationen. Bokning av dialyser och resa gors 8-9 manader i forvag for
att kunna tillgodose alla krav.

Reseledarna som ar sjukvardsutbildade med lang erfarenhet, ar en forutsattning for att
resorna ska kunna arrangeras under trygga former. Under aren har det intraffat olika
situationer som kraver insatser, bland annat fallolyckor, peritoniter, accessproblem och t o
m dddsfall. Anhoriga som deltar, oftast dldre makar, ska inte medverka som reseledare
enligt forbundsstyrelsens uppfattning. De ska kunna kdnna trygghet och kunna slappna av.
Erfarenheten har visat att gruppresorna ar minst lika viktiga for de anhoriga.

De kliniker som Njurforbundet oftast valjer accepterar Forsakringskassans bla kort, EHIC
(European Health Incurance Card). Den dialyserande behover inte betala for
dialysbehandlingen utan kliniken pa resmalet star for kontakten med Forsakringskassan. Nar
en sa stor grupp som 15-25 personer behover gastdialys kan de offentliga sjukhusen inte ta
emot en sa stor grupp varfor de privata klinikerna ar enda alternativet. De privata klinikerna
ar oftast inriktade pa att ta emot gastande patienter och dar talar personalen engelska vilket
personalen oftast inte gor vid offentliga klinikerna.

Njurforbundets gruppresor ar i forsta hand riktade till personer som behandlas med dialys,
PD eller HD. De medlemmar som ar transplanterade eller i stadiet innan
njurersattningsbehandling har mindre behov att resa i grupp. Om det finns platser éver och
som inte fylls av personer med dialysbehov férdelas till 6vriga medlemmar.
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Forbundsstyrelsen anser inte att forbundets gruppresor kan ske tillsammans med andra
organisationer eftersom dialyspatienters behov skiljer sig avsevart fran grupper med andra
forutsattningar och behov.

| forslag till verksamhetsplan for 2020 och 2021 som férbundsstammans ska ta stallning till
foreslas att:

Njurforbundet ska arrangera gruppresor for dialyserande medlemmar. Férbundsstyrelsen
ska utreda férutsattningar att utveckla verksamheten samt utreda om majligheter finns att
fler kan delta i forbundets gruppresor.

Forbundsstyrelsen foreslar forbundsstamman besluta:

Att anse motionen besvarad
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Njurféreningen i Kalmar Lin

Motion till Njurférbundets arsmote 2019

Motion 3

Motion rérande forbattrad sjukrese- och firdtjanstservice.

Manga dialyspatienter har ndgon form av sjukresor till och fran mottagningen i
samband med att de erhaller dialys. Exakt hur detta gar till skiljer sig at fran
landsting till landsting.

Vi har fatt indikationer, fran féreningar i hela landet, pa att dialyspatienter som
befinner sig i ett svagt och utsatt immunforsvarsmassigt lage tvingas att dela
sjukresor tillsammans med flera andra personer i samma fordon.

Detta ar illa med tanke pa att dialyspatienter &r mycket infektionskansliga efter
sina langa behandlingar.

Detta ar nagot som har bekréftats fér oss av personalen vid
Dialysmottagningarna.

Darfor foreslar vi fran Njurféreningen i Kalmar Lan att

e Arsmétet ger i uppdrag till njurférbundets styrelse att uppvakta politiker
och andra berérda myndigheter med hur viktigt det &r att dialyspatienter
transporteras sjalva och inte tillsammans med andra mer eller mindre
sjuka personer pa grund av deras nedsatta immunforsvar.
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Motion 3
Motion rérande forbattrad sjukrese- och fardtjanstservice

Forbundsstyrelsens svar
Fardtjanst och sjukresor regleras via lag (1997:736) om fdrdtjéinst och respektive Lag
(1991:419) om resekostnadserséttning vid sjukresor.

Fardtjanst galler for den som pa grund av funktionshinder, som inte endast ar tillfalligt, har
vasentliga svarigheter att forflytta sig pa egen hand eller att resa med allmanna
kommunikationsmedel. Skyldigheten galler primart for den egna kommunen, men kan
overlatas till den regionala Trafikhuvudmannen.

Nar det géller sjukresor avser det den enskilde resenarens hélsotillstand vid det enskilda
resetillfallet. Resekostnadsersattning enligt lagen berdknas enligt de grunder som
sjukvardshuvudmannen bestammer.

| bada fallen galler de villkor som kommunen (fardtjanst) eller sjukvardshuvudmannen
(sjukresor) bestammer minst inom ramen for géllande lagstiftningen. Det betyder att
villkoren varierar stort bland olika kommuner och sjukvardshuvudmaén i landet. Har ar det
saledes vasentligt att den regionala Njurféreningen ar aktiv och bevakar villkoren inom det
egna verksamhetsomradet.

Njurforbundets roll i detta sammanhang ar att bevaka de 6vergripande villkoren sasom,
paverkansarbete, lagstiftning, debattartiklar, lika villkor 6ver landet, kunskapsoverforing
mellan regionforbund m.m. Motionen behandlar i huvudsak sjukresor och Njurforbundets
styrelses svar inriktar sig darfor framst pa sjukresor. Det ar en uppgift som Njurférbundets
styrelse alltid aktivt har dgnat sig at och kortfattat kan sarskilt ndmnas de atgarder som
vidtagits under 2018:

- Debattartiklar i massmedia.

- Remissvar pa regeringens utredning ” Sdrskilda persontransporter — moderniserad
lagstiftning fér 6kad samordning, SOU 2018:58” i vilken ingar fardtjanst, sjukresor,
skolresor och riksfardtjanst. Remissvar med fokus pa sjukresor och sjukresevillkor
inlamnat oktober 2018.

- Brev till Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) med begdran om mote angaende
dialyssituationen och sjukresor (skrivelse 2018-07-13).

- Mote och langre foredragning for SKL:s Sjukvardsdelegation (utgors av de ledande
sjukvardspolitikerna for respektive sjukvardsomrade i landet) om dialyssituationen
och sjukresor.

- Digital snabbenkat till medlemmarna om hur sjukresandet fungerar framférallt for
dialyserande.

- Sarskild programpunkt pa Njurforbundets senaste ordférandemote (nov 2018) till
samtliga regionala njurféreningar om ovanstaende vidtagna atgarder. Motespunkten
var framst agnad att vara diskussions- och inspirationskalla samt kunskapséverforing
till Njurforbundets regionféreningar i det lokala/regionala arbetet for forbattrade
resevillkor inom det egna geografiska verksamhetsomradet.
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Njurforbundets styrelse ar fast besluten om att dven framdver vara aktiv i arbetet med att
sjukresorna skall vara en okomplicerad del av framforallt dialysbehandlingen dven om ett
nedsatt immunforsvar inte ar det framst utmarkande for en person som dialyserar. Istéllet ar
det hogst individuella forhallanden som ska avgora vilket resesatt som ska tillampas. Det kan
variera over tid eller geografi och inte séllan ar dven andra sjukdomsbilder i dn hogre grad
bestimmande for hur resorna kan genomforas. Allt i fran den egna bilen, kollektivtrafik eller
av sjukvardshuvudmannen sarskilt anordnade reselésningar.

Forbundsstyrelsen foreslar forbundsstamman besluta:

Att mot bakgrund av vad som ovan redovisats anse motionen besvarad
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Njurféreningen i Kalmar Lidn

Motion till Njurférbundets drsméte 2019

Motion 4

Motion angdende Bidrag till nystartade foreningar.

For att underlatta nystartandet av nya féreningar till Njurférbundet borde vi
underldtta for detta genom att ge dem en form av startbidrag istdllet for idag
ett startlan.

Det &r svart som det &r att starta en ny férening, det behévs alltid en form av
startkapital som skall tacka perioden innan man har haft mdjlighet att fa och
sOka olika former av foreningsbidrag.

Att ge ett lan till nya féreningar &r knappast den form en hjilp en nystartad
forening behover.

Darfor foreslar vi fran Njurféreningen i Kalmar Lin att

e Arsmétet ger Njurférbundet i uppdrag att se 6ver mojligheten till ett
ekonomiskt startbidrag till nystartade féreningar.
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Motion 4
Motion angaende bidrag till nystartade féreningar

Forbundsstyrelsens svar

Njurférbundet (inledningsvis Njursjukas forening i Sverige) bildades 1969. Aret efter tillkom
Njursjukas forening i Stockholm och darefter i ganska rask takt under 1970-talet regionala
foreningar i de flesta omradena. Regionforeningarna ingick da i Njurférbundet sa att de
darmed tillsammans bildade en enhet som tackte Sveriges yta. | princip fanns da inga rent
"vita” omraden. Under 1990-talet och framfdrallt 2000-talet tillkom nagra ytterligare
foreningar genom sinsemellan uppdelning av geografiska omraden for befintliga foreningar,
sd att de battre kom att motsvara sjukvardsomraden eller Ian. Pa sa satt kunde
regionforeningens verksamhet i hogre grad riktas mot var och en sjukvardshuvudman med
det intressepolitiska arbetet. Uppdelningen mellan den nybildade och den kvarvarande
foreningen skedde med ledning av riktlinjer och regelverk som finns formulerade i § 9
normalstadgarna for regionféreningar inom Njurférbundet.

Var omvarld ar dock foranderlig och nationella diskussioner om annan regionindelning for
Sverige saval som placering av regionsjukhus och innehall kan 6ver tid ocksa forandras. Det
kan darfor vara lampligt att utreda mojligheter och konsekvenser av att stodja en forandrad
geografisk spridning av Njurférbundets regionala verksamhet. Det galler saval for eventuellt
nybildade som for de kvarvarande foreningarna dar faktorer som ekonomiskt stod och
meningsfullt antal medlemmar m.m. beaktas.

Forbundsstyrelsen foreslar forbundsstimman besluta:

Att bifalla motionen
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Njurféreningen i Kalmar Lin

Motion till Njurférbundets arsmote 2019

Motion 5

Motion om organdonation

| Sverige avlider varje ar omkring 92.000 manniskor, av dessa blir ungefar 180
personer organdonatorer.

Som ldget ser ut idag r det manga personer som star pa olika vantelistor for
organdonation och varje &r dér omkring femtio personer medan de véntar.

Sa borde det inte behéva vara. Vi i Sverige maste blj bittre pa att ta tillvara pa
organ och lara oss av andra lander som till exempel Spanien. Var kvalitet ma
vara god men vi saknar kvantitet. Det behévs helt enkelt mer och fler.

Det ar dags for en systematisk férandring. Vi har idag ett system dar manniskor
maste aktivt vdlja att donera organ. Systemet borde vara det omvinda, dar
personer aktivt maste vélja bort och meddela att de inte vill donera sina organ.

Darfor foreslar vi fran Njurféreningen i Kalmar Lan att

e Arsmotet geri uppdrag till njurférbundets styrelse att uppvakta politiker
och andra berérda myndigheter att vi maste bli bittre pa att tillvara
organ for att manniskor skall slippa d6 i vintekoer.

e Arsmotet ger Njurférbundet i uppdrag att forma Politiker och
Socialstyrelsen att dndra ordalydelsen vid organdonation till férman fér

en lydelse att man som enskild person &r villig att donera organ s lange
man inte har aktivt meddelat ndgot annat stallningstagande.

¢ Njurforbundet styrelse arbetar for att lira sig mer hur andra lander
arbetar med organdonationsfragorna

Kalmar 2019 02 12

Njurféreningen i Kalmar Lin/rmal

11




Bilaga 3

Motion 5
Motion om organdonation

Forbundsstyrelsens svar

Motionen belyser en fraga som alltid har varit hogt prioriterad i Njurforbundets verksamhet.
Det ar forbundsstyrelsens uppfattning att forbundet lyckats fa gehor hos beslutsfattarna i
manga av de fragor som ror organdonation. Njurférbundet har under aren deltagit i manga
olika moten med politiker pa regeringsniva, regional niva och bland berérda myndigheter
och samtalat om organdonation och transplantation. Detta ingar kontinuerligt i forbundets
arbete.

| otaliga mangder av debattartiklar, pressmeddelanden, via sociala medier, offentliga méten,
panelsamtal, rundabordssamtal m.m. uppmarksammar Njurférbundet behovet av
organdonationer.

Representanter for Njurférbundet har deltagit i olika utredningar som tillsatts av bade
regeringen och myndigheter, Férbundsordféranden Hakan Hedman har pa regeringens
uppdrag ingatt i Donationsradet vid Socialstyrelsen fram till det avvecklades 2018. Sedan
2019 ar Njurforbundet representerat i Socialstyrelsens samverkansgrupp for donation och
transplantation. Vidare har forbundet spelat en viktig roll som samtalspartner med
Socialstyrelsen i uppbyggnaden av Nationellt Donationscentrum som inrattades vid
myndigheten den 1 juni 2018.

Njurforbundet har tillsammans med andra berdrda patientorganisationer under 1990- och
borjan 2000-talet genomfort tva projekt om organdonation som finansierats av Allmanna
arvsfonden om organdonation, varav ett projekt riktade sig till landets skolungdomar.
Genom organisationen Livet som Gava som initierades av bl a Njurférbundet, driver
Njurforbundet tillsammans med berdrda patientorganisationer och den medicinska
professionen opinionsbildning for att fler organ och vavnader ska doneras. De tva senaste
statliga utredningarna om organdonation har tillsats efter en intensiv opinionsbildning fran
Njurférbundet och Livet som Gava.

Njurférbundet foljer noga utvecklingen i andra lander, bland annat genom samverkan med
forbundets systerorganisationer i Europa och Norden, European Kidney Health Allaiance
(EKHA) samt samarbete med den medicinska professionen och myndigheter.

For att bli organdonator kravs att patienten vardas pa en intensivvardsavdelning och avlider i
total hjarninfarkt under pagaende respiratorbehandling. | Socialstyrelsens arsrapporter om
organdonationer som bygger pa underlag fran Svenskt Intensivvardsregister framkommer
att under 2017 avled 3601 personer pa en intensivvardsavdelning av totalt 91 972 personer i
riket. Bland avlidna pa intensivvardsavdelning hade 302 (8,4%) avlidit av total hjarninfarkt. |
60 av dessa fall kunde man inte utreda donation pa grund av medicinska och andra skal.
Aterstar 242 avlidna som var foremal for utredning om donation. | samband med utredning
om majlig donation faller ett antal bort pa grund av att organen inte ar lampliga att
transplantera eller att den avlidne sjalv uttalat sig mot donation. Under 2017 konstaterades
deti 13% av fallen.
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Den géllande transplantationslagen (Lag 1995:831) utgar ifran ett sk formodat samtycke som
innebar att biologiskt material far tillvaratas om det antas att det inte skulle strida mot den
avlidnes vilja. Om uppgifterna efter kontakter med narstaende ar motstridiga far inte
donation genomfdras. Anhoriga har dessutom vetoratt.

| Njurférbundets vardegrund som antogs 2017 har forbundsstamman faststallt att forbundet
respekterar de manniskor som motsatter sig donation dven om férbundet vill att alla ska
donera organ.

Transplantationslagen utreds fér narvarande av juristen Sten Heckscher och ett betankande
ar berdknat till den 1 juni 2019. Njurférbundet har under utredningstiden haft med méte
med Sten Heckscher och framforts forbundets synpunkter, bland annat att alla hinder for
donations maste undanrdjas. Forbundets installning ar att den som uttryckt sin vilja att
donera organ ska fa mojlighet till det om personen avlider under sddana omstandigheter att
det kan bli aktuellt.

En 6vervagande majoritet av befolkningen vill donera organ efter sin dod och i Sverige rader
den hogsta donationsviljan i jamforelse med andra europeiska lander.

Sedan 1995 har Sverige ett donationsregister dar endast 16% av befolkningen ar
registrerade. Det finns inga tecken som tyder pa att andelen anméalda kommer att bli hogre
inom overskadlig tid. Donationsregistret fungerar som ett verktyg i informationsarbetet till
allmédnheten men har ofta ingen avgoérande betydelse vid ett donationstillfalle. Det absolut
viktigaste ar att man infor sina narstaende har deklarerat sin egen installning till
organdonation. Donationsregistret innehaller osdkerhetsfaktorer genom att manga personer
i registret har anmalt sig for lange sedan och kan ha dndrat uppfattning.

Det rader stora regionala skillnader i landet betrdffande organdonationer vilket visar att
donation handlar mycket om engagemang bland den personal som ar verksamma inom
intensivvarden. | jamférelse med flera andra lander, exempelvis Spanien, saknar Sverige en
enda nationell organisation for donationer. Sverige har av gammal havd tre. | en skrivelse till
Socialministern under 2017 begarde Njurférbundet att fragan om en nationell
donationsorganisation i Sverige maste utredas.

Sammanfattning: Njurférbundet har bred kunskap och lang erfarenhet om alla de fragor som
ror organdonation och transplantation. Njurforbundet deltar regelbundet i diskussioner med
politiker, myndigheter, andra patientorganisationer och medicinsk profession. Férbundet
driver frdgan om organdonation kontinuerligt med medlemmarnas basta som foresats.

Forbundsstyrelsen foreslar forbundsstamman besluta:

Att anse motionen besvarad
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Njurféreningen i Kalmar Lin

Motion till Njurférbundets arsméte 2019

Motion 6

Motion angdende utbildning fér nya styrelsemedlemmar i férbundet.
Med utgangspunkt fran det nationella planet, det vill sdga pa forbundsniva.

Att vara ny ledamot i en styrelse &r bade givande och manga ganger vildigt
larorikt. Det ar lika viktigt att veta vilka olika roller det finns i en styrelse och
hur man bast kan strukturera och effektivisera styrelsearbetet.

Som ny ledamot &r det viktigt att varje ny ledamot fir en utbildning sa att en
styrelse kan fungera som ett lag och f3 ritt fokus i styrelsearbetet.

Darfor foreslar vi fran Njurféreningen i Kalmar Lan att
e Arsmoétet ger Njurférbundet i uppdrag att se 6ver ledaméternas roller i

styrelseuppdraget.

e Njurférbundet ger varje ny ledamot en grundutbildning i form av
exempelvis en introduktions- eller helgkurs innan deras styrelsearbete
paborijas.

Kalmar 201902 12
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Bilaga 3
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Bilaga 3

Motion 6
Motion angaende utbildning for nya styrelsemedlemmar i forbundet

Forbundsstyrelsens svar

Att vara ledamot i forbundsstyrelsen innebar att man har ett nationellt fértroendeuppdrag
att representera samtliga medlemmar i landet. Det krdver att man har grundkunskap om
Njurférbundets organisation, férbundets olika styrdokument och njurvarden i landet

Det ar viktigt att alla nya styrelseledamoter far en introduktion om forbundets organisation,
verksamhetsplan, styrelsens arbetsformer och styrdokumenten. Detta skall i 6kad
omfattning ske vid ett styrelseinternat under tva dagar efter varje férbundsstamma.
Kansliet och enskilda styrelseledamoter med langre erfarenhet finns alltid till forfogande for
information om verksamheten. Forbundsstyrelsen kommer infér kommande
verksamhetsperiod tillsammans med kansliet att se 6ver ytterligare former for introduktion
av nya ledaméter.

Forbundsstyrelsen foreslar forbundsstamman besluta:

Att anse motionen besvarad
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Bilaga 3

Njurféreningen i Kalmar Lin

Motion till Njurférbundets arsmote 2019

Motion 7

Motion angaende ett aktivare férbund

Dagens samhalle erbjuder mangder med information i olika fléden och kanaler,
konkurrensen om att uppmarksammas och synas ar stenhard. Att driva opinion
for vdra fragor ar darfér en svar uppgift som kréver bade goda kunskaper och
uthallighet.

Vi har idag omkring 4.200 medlemmar. Enligt Njurférbundets hemsida skall det
finnas omkring 700.000 manniskor med olika former av njursjukdomar i landet.
Vilket skulle motsvara att omkring 7-8% av landets befolkning har ndgon form
av njurproblem. Av de med ett njurproblem &r det allts3 knappt en halv
procent som dr medlemmar i var férening.

Det dr nog inte en underdrift att pasta att vi inte direkt syns i samhillet i en
utstrackning som motsvarar problemets art. Det vi gor for att synas ricker helt
enkelt inte till utan vi maste synas mycket mer.

Darfor foreslar vi fran Njurféreningen i Kalmar Lan att

e Arsmotet ger i uppdrag till forbundsstyrelsen att se éver vira mojligheter
att synas battre som férbund.

Kalmar 2019 02 12
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Bilaga 3

Motion 7
Motion angaende ett aktivare forbund

Forbundsstyrelsens svar

Sedan Njurférbundet bildades 1969 har férbundet och regionforeningarna flitigt anvant
media for att fora ut de fragor som ar angeldgna fér medlemmarna och njurvarden.
Njurférbundet far standigt forfragningar fran press, radio och TV om fragor som ror njurvard,
organdonation och transplantation m.m. Forbundets regionala foreningar syns ofta i lokala
medier vilket framkommer av forbundets omvarldsbevakning. Njurférbundet distribuerar
pressmeddelanden och forbundsordféranden har fatt manga debattartiklar publicerade i
media som vander sig viktiga malgrupper. Under senare ar anvander forbundet sociala
medier i stor utstrackning vilket har fatt stort genomslag. Férbundsordférandens
Twitterkonto har manga foljare inom politik, sjukvard och samhallsliv.

Det ar forbundsstyrelsen uppfattning att Njurforbundet som en liten patientorganisation och
trots ett tufft mediebrus, forekommer ofta i media och har en respekterad position i
medievarlden.

Medlemsvarvning ar en prioriterad fraga inom Njurférbundet. Medlemsutvecklingen har
stagnerat. Det ar forbundsstyrelsens uppfattning att var organisation maste utvecklas sa att
Njurférbundet moéter de behov som presumtiva medlemmar stéller pa en
intresseorganisation for njursjuka. Det ar nagot som forbundet och de regionala
foreningarna maste skapa tillsammans.

| Verksamhetsplanen som ligger till beslut av forbundsstamman finns detaljerat forslag om
hur forbundet ska utveckla den interna och externa informationen. Idéprogrammet som ar
vagledande i forbundets och regionféreningarnas arbete finns val dokumenterat hur
forbundet ska verka som ett aktivt forbund for sina medlemmar.

Forbundsstyrelsen foreslar forbundsstamman besluta:

Att anse motionen besvarad
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Bilaga

Njurféreningen i Kalmar Lin

Motion till Njurforbundets arsmote 2019
Motion 8

Motion angaende géstdialys

Manga av véra dialyspatienter nekas gistdialys pa andra sjukhus under
sommaren. Detta kan bero pa flera saker, framst verkar det vara en brist pa
sjukskoterskor men ibland dven en brist pa platser och utrustning.

Det gar inte att forbise att det troligen dven blivit fler patienter som kriver
dialysbehandling. Samt att det troligen &r en viss snedférdelning under
sommaren nar stora delar av befolkningen samlas till ett mindre antal
geografiska omraden.

Det maste finnas en battre 16sning dn idag dar det ar patienter och anhdriga
som skall ringa runt och férsoka att hitta gastdialysplatser, sérskilt under
sommaren. Det tar inte bara enorm tid fér patienterna, det tar dven enorm tid
frdn personalen pa avdelningarna som skall sitta med detta. Nagon form av
nationellt datoriserat system for kunna byta och erbjuda dialysplatser borde
existera.

Darfor foreslar vi fran Njurféreningen i Kalmar Lin att

e Arsmotet ger i uppdrag till férbundet att finna en I8sning pa detta
problem med en kontakt med sjukvarden eller annan myndighet.

Kalmar 2019 02 12
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Bilaga 3

Motion 8
Motion angdende gastdialys

Forbundsstyrelsens svar

Bristen pa gastdialysplatser ar ett svart problem som framkommer av motionen. Férbundet
har under varje sommar uppmarksammat problematiken i media och i méten med
beslutsfattare bade pa nationell och regional niva. Under slutet av 2018 hade Njurférbundet
en foredragning om gastdialys infor politikerna i Halso- och sjukvardsdelegationen vid SKL.
Forbundsstyrelsen har dven beslutat att tillsammans med Svensk Njurmedicinsk
Sjukskoterskeforening undersoka forutsattningarna att utveckla ett webbaserat
bokningssystem for gastdialys i Sverige. Det finns redan ett europeiskt utvecklat system for
bokning av gastdialys som dven svenska dialysmottagningar kan ansluta sig till.

Dialysvarden i Sverige har fortfarande problem med personalbemanning och det ar nagot
som accentuerats under sommarhalvaret. Anstéllning av vikarier krdver manadslanga
introduktioner innan vikarierande sjukskéterskor far arbeta sjalvstandigt.

Det ar forbundets uppfattning att varje dialysmottagning ska vara dimensionerad sa att det
alltid finns ledigt utrymme att ta emot gastande patienter. Gastdialys ar prioriterat inom
Njurforbundet och dokumenterat i forbundets styrdokument Idéprogrammet och Riktlinjer
for god njursjukvard.

Forbundsstyrelsen foreslar forbundsstimman besluta:

Att anse motionen besvarad
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Bilaga 3

Njurféreningen i Kalmar Lin

Motion till Njurforbundets arsmoéte 2019

Motion 9

Motion angdende medlemsférdelningen

Medlemmarna ar féreningens kirna. Men det ir ocksa viktigt att foreningen
ska ge tillbaka till medlemmarna och varda deras intresse och engagemang.

Vi bor se dver vart system inom Njurférbundet nar det galler medlemmarnas
tillhérighet i form av vilken férening de bér tillhéra. Manga medlemmar tillhér
idag troligen fel férening, i meningen att det inte ir den niarmaste foreningen,
och far da pa det sattet langa resor till sina evenemang.

Vi delar idag in féreningarna efter regioner, 1an och kommuner. Men det &r inte
nédvandigtvis den ndrmaste féreningen fér en medlem. Sarskilt inte sett
utifran vart féreningen har sitt site och huvudsakliga funktioner sa som méten.

Vi bor fran Njurférbundet se dver Sverigekartan, s& att medlemmarna kommer
till ratt, eller ndrmaste, forening. Om sedan en medlem vdljer att tillhora en
annan frening av nagon anledning &r det deras val. Men de borde f3 bittre
information och valméjligheter.

Darfér foreslar vi fran Njurforeningen i Kalmar Lén att

e Arsmétet ger Njurférbundet i uppdrag att se dver
medlemsfordelningarna och indelningen.

* Medlemserviceavdelningen informera en ny medlem vilken forening som
ligger ndrmast deras hemort.

Kalmar 90212
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Bilaga 3

Motion 9
Motion angaende medlemsférdelningen

Forbundsstyrelsens svar

Nytt medlemskap sker genom att personen registrerar sig i en regionforening som ar
ansluten till Njurférbundet. Valet av till vilken regionférening en nytillkommen medlem
ansluter sig avgor den presumtive medlemmen. Njurférbundet forvantas inte kdnna till vilka
bevekelsegrunder som personen har genom sitt val. Det ar darfor vasentligt att varje
respektive regionforening pa ett tydligt satt anger inom vilket geografiska omrade som de
verkar. Det kan uttryckas pa saval hemsida som i tryckt material. Har kan med férdel ocksa
beskrivas verksamhetsplaner och évrigt inn ehall som kan underlatta valet av
regionférening. Vanligen ar dock sjukvardsomradet i vilket person bor avgérande for valet.

Njurférbundet gor ingen egen vare sig indelning, fordelning eller gransdragning mellan de
olika regionféreningarna.

For personer som onskar bli medlemmar har Njurforbundet pa sin hemsida dels en karta
Over Sverige dar de anslutna regionforeningarna finns angivna, dels en direktlank till
respektive regionférenings hemsida dar ytterligare information kan inhamtas for att forenkla
valet av tillhorighet.

Forbundsstyrelsen foreslar forbundsstamman besluta:

Att [amna forsta yrkandet utan atgard

Att anse andra yrkandet besvarat
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