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Pdrlemorfjdril i ndrbild, notera “snabeln” som den suger nektar med Foto Per Z

Innehallet i detta nummer:
Sid 2-3: Ordforanden har ordet och fragar sig - behovs patientféreningen?
Sid 4-5: Ny donationsutredning presenterades 1 juni, blir det nu fler donationer?
Sid 5-6: Viblev inbjudna till IVO {6r diskussioner, lds vad som avhandlades.
Sid 6-7: Ny styrelseledamot presenteras.
Sid 7 :  Om styrelsens nista traff med personalen inom ldnets njursjukvard
Sid 8 : Den internationella kriminella organhandeln fortsatter.

Datum for foreningens julbord, boka in 1 era kalendrar!

Foreningsadress: c¢/o Per Zimmerman, Malmgatan 58, 703 54 Orebro
Foreningslokal: Brukarhuset, Mellringevigen 120 B,702 53 Orebro (obemannat)
Plusgiro (foreningen): 73 48 60-0  Plusgiro (stodfonden): 641 67 14 -1



Redaktionskommitté T-Journalen:

Per Zimmerman, redaktdr/ansvarig utgivare och Jenny Linder.

Njurforeningen Orebro lin

Ordf.: Per Zimmerman, Malmgatan 58, 703 54 Orebro
Tel.: 070-237 41 34 E-post: per.gustav.zimmerman@gmail.com

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

Kassor foreningen: Nils Erik Berg, nebergh@outlook.com,

Kassor fonden: Alf Erikssohn, fam.erikssohn@gmail.com

Sekreterare: Jenny Linder, linderjenny@hotmail.com

Ovriga ledaméter: , Stig Johansson, Jonas Brostrom, Mattias Karlsson,
Anders Berglund och Mikael Scandola.

Kontaktperson nya medlemmar: Nils-Erik Berg, 076-166 60 57
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Ordforanden har ordet

Behovs var patientforening?

Flera personer i vér foreningsstyrelse har
suttit 1 styrelsen 1 ménga ar. Sjilv har jag
varit ordférande 1 11 ar och satt dessfor-
innan med 1 styrelsen i 15 ar pa olika pos-
ter. Jag kommer att avgd som ordférande
vid drsmotet 1 mars 2020.

Jag/vi borjar darfor
tycka att det ar
dags for en del for-
nyelse av ledamot-
erna och ddrmed
ocksa forhopp-
pningsvis ldge for
nya kreativa ideér
om hur en slipsten
skall dras 1 en patientforening. Sverige ar
ju vida ként som ett land dir befolkningen
pa olika sétt organiserar sig for att bittre
komma till tals med de styrande inom

olika samhéllsomraden. Det finns in-
tresseforeningar av det mest skilda slag,
fackforeningar, nykterhetsforeningar,
religidsa foreningar, idrottsforeningar,
patientféreningar m.m. Vi tror uppen-
barligen pd idén om att nir vi organiser-
ar oss s har vi storre mojlighet att bli
lyssnade till nér vi driver véra intresse-
frdgor - ju fler vi ar desto storre tyngd
bakom orden.........

For en tid sedan ldste jag en rapport fran
den statliga myndigheten, Vardanalys,
rapport 2015:4, ”Sjukt engagerad — en
kartliggning av patient och funktions-
hinderrorelsen.”

I rapporten fors ett resonemang om att
en patientforening har bland annat dels
en foretrddande roll (att vara en rost at
medlemmarna i forhéllande till olika delar



1 samhdllet) och dels en stédjande roll
(att stodja medlemmarna som att ge
information, personligt stod eller anordna
gemensamma aktiviteter for medlemmar-
na). [ var forening tror jag att den foretrad-
ande rollen har végt tyngst och att ocksa
den rollen dr en viktig del 1 den svenska
demokratin. Det ar sdkert dven den rollen
som gor att vi varje ar fér foreningsbidrag
frén landstinget, f6r 2018 med 32.000 kr.

Vi har ett bra forhéllande till politiker,
tjdnstemén och sjukvéardsprofessionen som
ar inriktat pa dialog och samverkan,
snarare dn konflikt. Patientféreningens
strdvan &r alltsd att vara en dialogpartner
och en vakthund” 1 diskussioner om
héilso- och sjukvardens utformning pa just
njursjukvardens omrade. Vi marker att
vara “motparter” inom njursjukvéarden
efterfrigar en patientforenings erfarenhet-
heter och delaktighet.

En viktig for var patientférening ar alltsd
om Vi dgnar oss at ratt saker. | var med-
Lemstidning, ”T-journalen” har vi da och
dé stéllt fragan om vilka fragor som med-
lemmarna tycker att vi borde prioritera
men far inga reaktioner frén er. Arbetar vi
med rétt fragor som ar till storst gagn for
medlemmarna? Vilka fragor dr viktigast
infor framtiden’ Vad gjorde foreningen
under 2018?

For att svara pa dessa fragor sa vill jag
hanvisa till var Verksamhetsplan som
finns redovisad pa var hemsida pé nitet.
Vad giller redovisningen vad vér forening
utridttade under 2018, tar jag hdr med
utdraget ur Verksamhetsberittelsen over
vad som hidnde under f6rra verksamhets-
aret.

”Under 2018 har bland annat detta
hant:

e Den 11 mars dgde arsmotet rum 1
Hovsta forsamlingsgérd dar 31 med-
lemmar deltog.

e Den 26 maj arrangerade foreningen en
medlemsutflykt till stenarbetarmuseét 1
Y xhult diar kunnig guide lotsade oss runt i
gamla verkstidder och kontor. Endast 11
medlemmar deltog.

eDen 5-6 maj deltog Per vid Njurfor-
bundets regionordférandekonferens 1
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Studium av statliga utredningar
e Per har under dret nirvarat vid flera
moten med referensgruppen till Radet
for funktionshinderfragor (RFF).
e Per har ocksi deltagit vid ordféran-
dekonferenser inom HSO-T-lan.
e Under véren besokte styrelsen vid
flera tillfillen dialyspatienterna vid USO
och informerade om vér f6renings verk-
sambhet.

e Den 17 november hade férenings-
styrelsen den arliga traffen med den
njurmedicinska professionen inom
Region Orebro dir vi diskuterade for
bade patienter och personal angeldgna
frigor. Fran personalen deltog 11 personer
och fran styrelsen var vi 6 personer.

e Den 1 december bjod foreningen in till
det arliga julbordet vid restaurang Svalan 1
Brunnsparken dér endast 13 medlemmar
deltog.

e For verksamhetsédret erholl foreningen
32.000 kr 1 foreningsbidrag fran Region
Orebro 1in. Dessa pengar fordelar lands-
tinget utifrdn dokumentet “Regler och
riktlinjer for Region Orebro lin for bidrag
till 1anets funktionshinderorganisationer.”



e Njurforbundet och alla 15 regionf6re-
ningar har under 2018 fatt uppdaterade
och modernare hemsidor. Har finns
mycket och bra kunskap och information
att hamta.

e Jenny, Jonas och Per deltog vid den
nationella njurkonferensen 1 Goteborg den
5-6 oktober. Om konferensen innehéll har
skrivits 1 Njurfunk. Kostnad for vér fore-
ning: 7.760 kr.

Till detta vill jag tilligga att foreningen
pa olika sitt hade stor betydelse for till-
skapandet av dialysmottagningen i Karl-
skoga (startades 2002) och Lindesberg
(startades 2014). Dér har politiken och
sjukvarden varit mycket lyhorda. Under
innevarande 4r har vi vid flera tillfallen

traffat politiker och framfort for oss
patienter viktiga fragor. I host kommer

vi som vanligt att ha en traff med perso-
nalen inom regionens njursjukvard for att
diskutera och fora fram for oss patienter
viktiga fragor.

Jag tror for min del att det 4r mycket
viktigt att vi patienter organiserar oss for
att bli en samlad kraft gentemot sjukvérd-
den och politiken. For detta maste vi
hjdlpas & Nu ér det upp till medlemmarna
att ta stallning: tror vi att en aktiv patient-
forening ar till nytta for dess medlemmar?

God host hélsar jag er alla!

Per Zimmerman, ordforande
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Nya lagférslag ska 6ka organdonationerna

I juni presenterade regeringens utredare om donation ,Sten Heckscher, sitt betdnkande
SOU 2019:26 (SOU = Statens Offentliga Utredningar) for pressen och éverlimnade
till socialminister Lena Hallengren. Nya forslag om organdonation laggs fram 1
betinkandet, som fitt namnet: ”Organbevarande behandling for donation” for att
fortydliga vilka medicinska insatser som far siittas in nir en minniska ir levande
men pa vig att do for nadgon annans skull.”
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Enligt utredningsdirektiven ska man
utreda, analysera och ldmna forslag
géllande:

e Vilka medicinska insatser kan komma
1 frga att vidta pa en levande ménniska i
syfte att mgjliggora donation efter att
denne har avlidit och om det bor finnas
begrinsningar i vilka insatser som far
vidtas och under hur ldng tid de far paga.

e Vad skall gélla i frigan om en enskilds

instéllning till medicinska insatser som

gors medan denne ér 1 livet och som syftar till att mojliggéra organdonation efter att

denne avlidit.

e Vad skall gélla 1 frigan om nérstdendes instdllning till medicinska insatser pd en
enskild person som &r 1 livet och som syftar till att mojliggora donation efter att denne
avlidit. (Enligt nuvarande regelverk har den nérstdende 1 vissa fall, t.ex. nir den mgj-
lige donatorns instdllning till donation dr okdnd, bendmnt nérstdendevetot.



Det ér en etiskt komplicerad och svar fraga och det forvdnade mig att uppticka att
den &r s oreglerad, sa Sten Heckscher. Utredningen innefattar flera svéra etiska av-
viagningar. Han tillade att utredningen ocksé har tittat pd frdgan hur man tar tillvara den
doendes egen vilja, som kan vara att donera organ efter sin dod.

Vi har forsokt skapa ett tydligt och rittssdkert system som ska ge trygghet for alla
inblandade — patienter, anhoriga och sjukvardspersonal.

I betdnkandet foreslds att sa 1inge det bedoms vara vért att gora ytterligare insatser
for patientens egen skull sa dr det bara det man fir gora. Men ndr man kommer till en
brytpunkt di patienten dr bortom raddning, dd ska sjukvérdspersonal fa sétt in vardin-
satser som kan bevara organet for donation efter doden. Forst da far man ocksa ta reda
pa patientens egen instillning till organdonation. Organbevarande behandling far bara
ges om den inte kan anst4 till efter doden, och pdga 1 hogst 72 timmar.

Vidare foreslés att anhorigas vetoritt tas bort, det vill siga mojligheten att sdga nej
till organdonation om det gar emot patientens egen vilja.

Regeringskansliet ska nu se hur de gar vidare med forslagen. Enligt utredaren bor
riksdagen kunna fatta beslut den 1 september 2020.

Utan att lova for mycket vill jag sdga att vi nu ska komma till skott med frigan. Det ar
manga som har vintat lange pa detta, sa Lena Hallengren.

Nagon dag senare var regeringens utredare, Sten Heckscher, med pé en hearing om
donationsutredningen som Njurforbundet arrangerade tillsammans med Livet som Gava

1 samband med foreningens drsmote./Per Z
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Mote med IVO den 20 augusti 2019

Den 20 augusti bjod IVO, Inspektionen for
Vérd och Omsorg, in patientorganisa-

tioner i Orebro lin till ett dialogméte for
att diskutera patientsdkerhetsrisker, som
drabbar utlokaliserade patienter. Med en
utlokaliserad patient menas en patient som
ar inskriven och vardas pd annan varden-
het 4n den som har specifik kompetens

och medicinskt ansvar for patienten. T ex
da det inte finns plats pa Njursjukvards-
avdelningen for en njursjuk och denne
istillet hamnar pd Ortopedens- eller
Infektionsmottagningens vardavdelning,
dér den rétta kompetensen inte finns.

IVO ska nimligen under hosten 2019
genomfora en nationell tillsyn, med fokus
pa patientsdkerhetsrisker, for just utlokali-
serade patienter och vardgivarnas dtgérder
for att 6ka patientsdkerheten for dessa
inom slutenvérd. I och med detta ville de
ta till vara patienters och anhorigas erfar-
enhet och kunskap om olika patiensidker-
hetsrisker.

Under 2018 gjordes en forstudie, som
konstaterade att vardgivarnas patient-
sdkerhetsarbete har ett sidmre utfall for
just utlokaliserade patienter. Sveriges



kommuner och landstings (SKL) gransk-
ning av patientjournaler visade att
vardskadefrekvensen var 60 % hogre for
utlokaliserade patienter dn forovriga
patienter. Brister i omvardnad var det som
frimst orsakade virdskadorna. Exempel-
vis; lakemedelsrelaterade skador, blas-
overfyllnad, liggsar samt vardrelaterade
infektioner — dar urinvagsinfektion ar
vanligast bland de éldre och séarinfektion
efter operation hos de yngre.

Man kunde édven se att 71 % av de ut-
lokaliserade var 65 ar eller dldre, medel-
aldern var 70 ar, samt att andelen vard-
tillfallen med skador &r hogre bland mén.
Under &ren 2015-17 var vardskadorna
bland utlokaliserade patienter 11,5 % att
jamfora med “bara” 7,0 % bland 6vriga
patienter.

Utredningen/tillsynen ska bidra till 6kad
sdkerhet och leda till atgarder som gor att
riskerna minskar - bittre vard! Mélet ar att
rapporten ska vara klar till arsskiftet och
man kommer d& att kunna g in pad IVO's
hemsida och ldsa den. Av atta inbjudna
patientforeningar var det tyvérr bara tre

som dok upp; Njurférbundet, (som
representerades av Per Zimmerman och
Jenny Linder), Mag- och tarmforbundet,
samt Psoriasisforbundet. IVO represen-
terades av inspektorerna Ann-Sofi Lund-
gren och Katarina Waldenborg.

Trots dalig uppslutning, blev det dnda
en bra diskussion och IVO fick med sig
flera synpunkter och erfarenhetsberittelser
till sin tillsyn att formedla till vardgivarna.

IVO utfor tillsyn 6ver ca 40 000 hilso-
och sjukvérdsenheter i 290 kommuner.

De utreder bl a drenden, sdsom Lex Sarah-
anmalningar (Lex Sarah reglerar anstéll-
das m.fl. skyldighet att rapportera miss-
forhallanden och patagliga risker for
missforhdllanden) och Lex Mariaanmal-
ningar (dir vardgivaren ska utreda och
anmaéla handelser som har medfort eller
hade kunnat medfora en allvarlig vérd-
skada till IVO).

IVO utfor dven Riskbaserad tillsyn.
Denna riktas mot de mest angeldgna, och
handlar om att granska och identifiera
diverse risker 1 hélso- och sjukvirden och
inom Socialtjinsten./Jenny Linder
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Ny styrelseledamot — Katarina Helgesson

En av véara nya styrelsemedlemmar och dven vice ordférande heter Katarina Helgeson.
Vem ar du? Vad har du jobbat med i ditt liv?

Jag utbildade mig till 1dkare och blev forst ortoped- och sedan handkirurgspecialist. Har
arbetat fyrtio ar pd USO, varav trettio &r p4 handkirurgen. Ett specialintresse har varit att
operera barn med handmissbildningar. Numera &r jag pensionér och dgnar mig 4t
maleri, konsert- och teaterbesok samt hobbysnickeri. Plus det hiarliga umgénget med

barn, barnbarn och vénner.
Hur lange har du varit njursjuk?

Jag fick diagnosen glomerulonefrit, njurinflammation, 1980 1 samband med rutinprov-
tagning under min forsta graviditet. Hade di inga symptom pa sjukdomen, som med
tiden successivt forsamrats, sarskilt de allra senaste aren. Har nu en avancerad njursvikt
och behandlas med diverse mediciner plus att jag haller diet sedan ett knappt ar tillbaka.
Njurtransplantation har diskuterats. Jag har ingen 1 min ndrmaste omgivning som kan
fungera som donator, sa jag fir hoppas pa en nekronjure (njure frén avliden person), och
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dialys 1 vintan pa den. Jag r lite knepig immunologiskt, s& det kan ta tid...

Varfor tog du uppdraget att bli styrelseledamot?

Det var inte alls tanken att jag skulle g med 1 styrelsen, men i och med att jag ar
predialytisk kdndes det naturligt att g med 1 patientféreningen. Sedan blev jag uppringd
av en styrelsemedlem och forstod att det inte ar latt att rekrytera nya styrelsemedlem-
mar, sa jag lat mig Overtalas.

Sakfragor att jobba for?

Aktiviteter som gynnar vdra medlemmar! En viktig punkt dr kontakten med véarden —
det dr vél en av de saker som vira medlemmar har storst nytta av. Bra kontakt ger
information, exempelvis om aktuell forskning och alternativa vardmetoder.
Njurforeningens vardkontakt dr sd bra, sd den dr vird att jobba pa och underhélla.
Mote och foreldsning om vad som sker inom njursjukvarden kanske kan vara en
medlemsaktivitet?/Jenny Linder
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Traff med professionen den 30 november
Styrelsen kommer att inbjuda personal fran njursjukvarden inom Region Orebro lin
till 1ordagen den 30 november. Vi kommer som vanligt att vara i Foreningarnas hus
pa Slottsgatan i Orebro. Vi borjar formiddagen med kaffe och macka och avslutar
traffen med gemensam lunch vid 13-tiden.. Féreningen bjuder alla ndrvarande pa det
hela. Styrelsen brukar i samband med inbjudan redovisa ndgra fragor som vi skulle
vilja diskutera. Vid senaste styrelsemotet kom vi fram till att foljande fragor ar nagra
av de vi vill diskutera med personalen:
* Hur ser de pa utlokaliserade patienter och problematiken kring detta?
 Framtiden inom njursjukvérden?
» Statistik over transplanterade (nekronjure/levande donator), antal dialyserande
HD/PD, véntelista for transplantation osv.

* Hur 6verfors kunskap till primédrvarden om njursjukdom? Tidig upptéckt!

* Vad kan sjukvarden gora for att paverka att dialyserande ska fa ersittning for
Okade omkostnader (vid dialysstart hemma efter 65-ars alder)

* Informationen till hem HD-patienter angdende forsakringsfrdgor — det borde finnas
en broschyr dar det star hur man ska gé till viga osv. Kuratorns informationsskyldig-
het och behjélplighet och en broschyr dér det stdr hur man ska ga till viga osv?

* Hur fungerar numera sjukresorna till och fran dialys?

Detta var nagra av de angeldgna fragor som dok upp under styrelsemotet men det kan

bli fler fragor.

Ar det sd att Du som medlem har néigon frdiga som Du vill att vi skall ta med oss till

triiffen med personalen sd hor Du av Dig till nagon av oss i styrelsen!

* ok %k ok ok



Snart dags for julbord

Jovisst dr det sa dven om vi nu bara befinneross [. .
1 mellantid mellan host och vinter och julen
kinns ratt langt avldgset. Det kommer att bli
lordagen den 7 december kl. 13.00 och vi
planerar att detta r att tergd till Margaretas
festvaning pa Drottninggatan i Orebro. Mer
information om detta kommer i ndsta nummer
att T-Journalen men boka redan nu in detta
datum i era kalendrar.
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Héamtat frdn DN s6ndag den 15 september:

”Njurhandelsliga springd

Rdttsvardande myndigheter i Bulgarien har sprdngt en misstdinkt kriminell
organisation som ska ha rekryterat fattiga och skuldsatta personer och fatt ed
att sdlja sin njurar. Tre mdn och en kvinna dtalas for den misstankta handeln.
Patienterna betalade mellan drygt en halv miljon och en miljon kronor for ope-
rationen. Donatorerna fick 50 000 — 70 000 kronor efter operationen. Trans-
plantationerna utfordes i Turkiet med forfalskade handlingar./ TT-AFP”

Min egen kommentar:

For den som vill veta mer om véirldshandeln med organ kan jag rekommendera
boken “Organ till salu” som gavs ut 2014. Forfattare dr Susanne Lundin, pro-
fessor i etnologi vid Lund universitet. Hon har bland anat pd uppdrag av EU-
kommissionen granskat den internationella organhandeln. Hon har rest runt i
hela virlden och undersokt denna avskyvirda handel. Hon skildrar kriminella
syndikat 1 Sydafrika, dklagare i Israel och utnyttjade lantarbetare 1 Moldavien.
I andra dndan av kedjan beréttar hon ockséd en svensk som var s& desperat att
hen kringgér lagen och sitter dirmed en annan ménniskas liv pd spel. En
intressant och skrammande bok att ta del av. Handeln tycks alltsa dessvirre
fortsdtta........ /Per Z




