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Vice ordf.: Katarina Helgesson, katarina@helgeson.nu tel: 070-686 26 24.

Kassor foreningen: Nils Erik Berg, nebergh@outlook.com,
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Ordforanden har ordet
Helgen den 11-12 maj dr det Njurfor-
bundets forbundsstimma. Forbundsstam-
man dr forbundets hogsta beslutande organ
och ordinarie stimma hélls vart annat ér
fore maj ménads utgang. Var regionfore-
nings styrelse har utsétt Nils Erik Berg
och Per Zimmerman till var férenings
valda ombud med ritt att résta pa stim-
man. Regionforeningar med upp till 200
medlemmar, var forening har 175, har ratt
till tvd ombud. Dérutdver har var styrelse
ocksa beslutat att var nyvalda vice ordfor-
ande, Katarina Helgesson, kommer att
folja med men d& utan rostritt. Viktiga
punkter pd dagordningen ar forstés bl.a.
behandling av arsredovisningar, faststéll-
ande av resultat- och balansrakningar,
faststdllande av verksamhetsplanen for de
kommande 2 dren samt frdgan om an-
svarsfrihet for styrelsen och val av leda-
moter till styrelsen och dess ordférande.
En stor friga brukar vara behandlingen
av inkomna motioner av medlem eller re-
gionférening samt behandling av forslag
som kan komma frén styrelsen. I ar har
det, sévitt jag nu kdnner till, inkommit 9

motioner samtliga frdn den nystartade re-
gionforeningen Kalmar. Frén vér forening
har vi inte 1dmnat in ndgon motion. Se
langre ner 1 tidningen vad inkomna mo-
tioner tar upp for fragor.

I &r firar

Njurforbundet 50-4rsjubileum vilket
forstds kommer att innebédra en del extra
festlig- heter. Njurforbundet bildades
alltsa 1969 1 Stockholm av nagra fa
entusiaster som forstod att gruppen
njursjuka masta organisera sig for att pa
ett battre sitt kunna fora fram sin krav pa
en god och sdker njursjukvérd. Var
regionala forening bildades 1974
tillsammans med S6rmland och Virmland
frén vilka vi senare separe- rade. Nu ér en
egen forening for endast boende i Orebro
lan.



Forutom forbundsstimman s triffas
alla regionféreningsordférandena varje var
och host pa ordférandemoten. Ordférande-
motets diskussioner skall sedan vara vég-
ledande for forbundsstyrelsens arbete. For
oss som nérvarar vid dessa mdten maste
jag sdga att jag personligen varje ging

efter motena kdnner mig uppfylld av
energi och med bra ideér om hur vi pa
“hemmaplan” skall utveckla och forbéttra
vart arbete for de njursjukas sak. Visst
smyger det sig ibland ocksa in en frustrer-
ande tanke: hur skall vi orka med allt detta
som skulle kunna bli si bra?

Per Zimwmerman, oroforande

Konferensmiljo

Nagra utdrag ur de inkomna motionerna till férbundsstamman
(Samtliga 9 motioner kommer fran den nystartade regionféreningen 1 Kalmar.
Forbundsstyrelsen har besvarat alla dessa motioner vilka jag dock inte tar med hér)

e Motion rorande behovet av forbattrad kunskap om presumtiva njurpatienter.

’Antalet personer med njursvikt, eller annan form av njurbesvér, okar saval i Sverige
som i 6vriga varlden. Vi vet idag inte med sakerhet hur manga manniskor det ror sig
om. Bada dessa faktorer foranleder 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 bér det géras av rent

kostnadseffektiva skal.”

e Motion rorande behovet av forbattrad kunskap om presumtiva njurpatienter.

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

e Motion angdende férbundets researrangemang

“Ett flertal medlemmar 6nskar folja med pa dessa resor som arrangeras i forbundets
regi men anser att resorna ar for dyra och inte helt riktade till alla njursjuka. Resorna
som idag arrangeras ar idag helt enkelt absolut for dyra. Om Njurforbundet star bakom
detta maste vi gora nagot at kostnaden fér resorna. Det borde tas in offentliga offerter
fran olika resebyraer samt att se 6ver kostnaden da det galler att det bor finnas
forplagnad i priser.”

e Motion rorande forbéattrad sjukrese-och fardtjdnstservice

’Manga dialyspatienter har nagon forma av sjukresor till och fran mottagningen i sam-
band med att de erhaller dialys. Exakt hur detta gar till skiljer sig fran landsting till
landsting. Vi har fatt indikationer fran foreningar 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 ar mycket infektionskansliga efter sina langa
behandlingar.”

e Motion angdende bidrag till nystartade foreningar

’For att underlatta nystartandet av nya foreningar till Njurférbundet borde vi
underlatta for detta genom att genom att ge dom en form av startbidrag istéllet for idag
ett startlan. Det ar svart att starta en ny forening, det behovs alltid en form av start-
kapital som skall tacka perioden innan man har haft mojlighet att fa och soka olika
formera av foreningsbidrag. Att ge ett lan till nya foreningar ar knappast den form av
hjalp en nystartad forening behéver.”

e Motion om organdonation

”’| vart land star manga personer pa vantelistor fér ndgon form av organtransplanta-
tion. Sa borde det inte behdva vara i Sverige. Vi maste bli battre pa att tillvarata organ
och lara oss av andra lander som till exempel Spanien. Var kvalité ma vara god men vi
saknar kvantitet. Det behovs helt enkelt mer och fler. Det ar dags for en systematisk
forandring. Vi har idag ett system dar manniskor masta aktivt valja att donera organ.
Systemet borde vara det omvanda, dar personer aktivt maste vélja bort och meddela att
de inte vill donera sina organ.”

e Motion angéende utbildning for nya styrelseledaméter 1 forbundet.

»Att vara ny ledamot i en styrelse ar bade givande och manga ganger valdigt larorikt.
Son ny ledamot &r det viktigt att varje ny ledamot far en utbildning sa att en styrelse kan
fungera som ett lag och fa ratt fokus i styrelsearbetet. Njurférbundet bor ge varje ny
ledamot en grundutbildning i form av exempelvis en introduktions- eller helgkurs innan
deras styrelsearbete borjar.”

e Ovriga motioner




- Angdende ett aktivare forbund
- Handlar om géstdialys

- Angdende medlemsfordelningen mellan regionféreningarna

Traffar med landstingspolitiker

En viktig del 1 en patientforeningens arbete ér att pa olika satt
forsoka péverka politiker och de anstillda inom njursjukvérden bade
med skrivelser och personliga moten. Det dr naturligtvis sd att ju fler
medlemmar som stir bakom vara krav desto storre ar rimligtvis
chansen att vi blir lyssnade pa. Slutsatsen blir forstas att medlems- virvning maste
alltid vara en hogt prioriterad fraga for en patientforening. (Jihad Menhem pa bild till
hoger).

Under mars ménad har styrelserepresentanter dirfor vid tvé olika tillfallen
sammantréaffat med olika landstingspolitiker. Den frdga som vi vid dessa tillfallen har
prioriterat dr frdgan om ersittning for fordyrande kostnader i samband med att man har
dialys (PD eller hemodialys) hemma. Dialys i hemmet &r sékerligen en utveckling som
vi kommer att se mer av. Jag har sjdlv sam- mantriaffat med dels
oppositionslandstingsradet Jihad Menhem och hans politiska sekreterare och dels har
Gerd Engman och jag vid ett annat tillfdlle sammantraffat med, regionraddet samt
ordforande 1 hilso- och sjukvirdsndmnden, Karin Sundin (se bilden). Vi hade 1 forvig
oversant faktabaserat material och de var bada vil pélésta 1 frdgan néar vi traffades och
tog sig gott om tid for oss. Vi var tydliga med att har var det frdgan om en forslag som
inte bara innebdr forbattringar for de dialyserande utan som dessutom dartill innebér
besparingar for landstinget. Hur vanligt dr detta nér patientféreningar kommer med
forbattringsforslag undrade vi. Hur det gar? Vi hyser 1 vart fall for hoppningar om
positiva besked........

Bakgrundsfakta i frigan: Om man pabdrjar hemdialys fore 65 ar fyllda gér Forsak-
ringskassan in med s.k. merkostnadsersattning, kallades forut handikapperséttning, for
detta. Om man ddremot pabdrjar sin hemdialys efter fyllda 65 &r fir man sjélv sta for
dessa extra kostnader. Hela vart forbund arbetar med denna frédga och vid nagra region-
foreningar har man tillsammans med landstingen 16st frdgan sd att landstingen har
istillet ersatt dessa extrakostnader. Vi har 1 minga ar arbetat mot vart landsting med
denna friga men dnnu inte nétt framgang. Det skall har sdgas att bloddialys pé sjuk-
hus kostar landstingen ca 5.000 kr/tillfalle jamfort med dialys i hemmet som kostar ca
1.500 kr/gang. Det blir stor besparingar eftersom man oftast kor dialys 3 ggr/vecka ar
efter ar, for manga hela livet ut.

L

Merkostnadsersattning ersatter handikappersattning

Den 1 januari 2019 bdrjade nya regler gélla som pa sikt innebér att handikappersatt-
ning kommer att ersédttas med merkostnadserséttning. Huvudregeln ér att man efter den
1 januari 2019 fir soka merkostnadsersattning istéllet, men det finns ndgra undantag.
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Har man beviljad handikappersittning idag s behéller man erséttningen si linge som
det stér 1 beslutet eller tills nir det ska omprovas. Omprévning ska ske om det hiander
nagot som paverkan rétten till handikappersattning eller om beslut fattas om aktivitets-
ersittning, sjukerséttning eller alderspension.

Om man har handikapperséttning som dr tidsbegransad och som upphor under
perioden 1 januari 2019 till 1 juli 2021 eller om det blir aktuellt att ompréva handi-
kapperséttningen under den hér perioden, sd kan man ansoka om handikapperséttning
igen men som langst i 18 manader.

Merkostnadsersittningen kan beviljas pa fem nivaer, 30, 40, 50, 60 respektive 70
procent av prisbasbeloppet, beroende pa hur stor del av prisbasbeloppet merkostnaderna
uppgaér till. For personer som ér blinda eller gravt horselskadade géller sérskilda regler.
Ritten till merkostnadsersittning omprovas 1 normalfallet minst vart fjarde ar och vid
andrade forhéllanden som kan paverka ratten till ersittning.

Merkostnadserséttningen baseras bara pé skéliga merkostnader. Vuxna personer som fatt
funktionsnedséttningen fore 65 ars dlder kan f4 ersiattningen om det kan antas att nedsittningen
kommer att besta under minst ett ar.

* %k Xk

Fran Forsakringskassans hemsida

Merkostnadserséttning infors den 1 januari 2019 och kommer pa sikt att ersitta
handikapperséttningen. Viktigt att veta for dig som idag har handikapperséttning &r att
din ersittning inte forsvinner den 1 januari och inte heller automatiskt overgér i
merkostnadserséttning.

» Varfor kommer det en ny ersittning?

Riksdagen har beslutat att inféra den nya ersdttningen for att skapa enklare, tydligare

och mer moderna regelverk for personer med funktionsnedséittning.
» Vad innebiir det att det blir en ny ersiittning?

Merkostnadsersittning kommer pé sikt att ersitta handikappersittning, men de kom-
mer att I6pa parallellt under en period framover. Daremot ar det inte mojligt att ansdka
om handikappersittning efter 1 januari 2019. Ett undantag finns f6r dig som har handi-
kapperséttning sedan tidigare dir beslutet upphor efter den 1 januari 2019, men fore den
1 juli 2021. Du kan ans6ka om handikappersittning och om forutsittningarna ar
uppfyllda fa den under hogst 18 manader till.

» Vem kan ansoka om merkostnadsersittning?

Du som har merkostnader for din funktionsnedséttning kan ansdka om
merkostnadsersattning. Erséttningen géller frén 1 januari 2019 och det gar inte att
ansoka om den innan dess.

» Vad hinder med min handikappersittning nu?

Om du idag har handikappersittning kommer ersdttningen inte att upphora for att nya
bestimmelser triader 1 kraft den 1 januari 2019. Det kommer inte heller att ske nagon
automatisk overgéang till merkostnadsersittning. Det finns 6vergdngsbestammelser for
dig som vid arsskiftet har ett pdgdende beslut om erséttning.

L S S



Vid arsmotet i mars valdes nedanstiende styrelse

Ordforande

Vice ordforande
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Kassor forening

Kassor fonden

Ledamot

Ledamot

Ledamot

Ledamot

Ledamot

Per Zimmerman
Malmgatan 58
703 54 OREBRO

Katarina Helgesson
Vista strand 2
702 32 OREBRO

Jenny Linder
Hertig Karls all¢ 27
703 40 OREBRO

Nils Erik Berg
Lovskogsvigen 45
703 76 OREBRO

Alf Erikssohn
Kaplansgatan 11
702 84 OREBRO

Stig Johansson
Kaérsta 951
705 98 LILLKYRKA

Jonas Brostrom
Rusthéllaregatan 6A
702 83 OREBRO

Mattias Karlsson
Skogaholmsvigen54
69792 PALSBODA

Anders Berglund
Sattran 4
719 95 VINTROSA

Mikael Scandola
Tradgardsgatan 23
702 12 OREBRO

Tel.: 070-237 41 34
per.gustav.zimmerman(@gmail.com

Tel: 070-686 26 24, 019-31 24 35
katarina@helgeson.nu

Tel 070-949 49 56
linderjenny@hotmail.com

Tel.: 019 -22 73 12, 076-1666057
nebergh@outlook.com

Tel.: 019-32 01 78, 073-201 35 99
fam.erikssohn@gmail.com

Tel: 070-5601481
stig.johansson.karsta@gmail.com

Tel: 070-2910444
jonas.brostrom(@regionorebrolan.se

Tel: 0582-42022, 070-2097623
mattias.svennevad@telia.com

072-55 59 238, 019-14 78 57
a.a.larsson(@outlook.com

Tel: 0732-30 70 40
mikael.scandola@ya.se
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inbjuder till medlemsutflykt Ei—————

Al
A I TR [IEN -

San 5

Tid: Lordagen den 1 juni

Avfard: KI. 09.30 fran parkeringen bakom Scandic hotell vid Visthaga
Hotell varifran vi sedan samaker.

Kostnad: =~ Medlemmar gratis, icke medlemmar 150 kr.

Program:
*10.15 Formiddagskaffe vid café Strandstugan 1 Nora

*11.30  Bergsmansgérden i Siggebohyttan med guidad tur
* 14.00 Lunch pd Nora stadshotell
* Ca 15.30 Hemfard

Vi emotser Din anmélan som Du kan géra genom att sinda in nedanstaende talong
till Per Zimmerman eller istéllet ringa till:

¢ Per Zimmerman, Malmgatan 58, 703 54 Orebro. Tel.: 070-237 41 34

¢ Nils Erik Berg, Lovskogsvigen 45, 703 76 Orebro. Tel.: 076-166 60 57

ANMALAN VILL VI HA SENAST TORSDAGEN DEN 23 MAJ!

Vi forsoker samordna transporter om si dnskas. Meddela dnskemaél om detta da Du
anmadler Dig.

Vid ev. forhinder 1 sista stund pga sjukdom anmadl detta genast till Per Zimmerman.

MYCKET VALKOMNA HALSAR STYRELSEN!

ST 01002
Avskiljes och sindes till Per Zimmerman, Malmgatan 58, 703 54 Orebro

Jag anmiler.............. personer till medlemsutflykten l6rdagen den 1 juni



