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Ordforanden har ordet

Hosten dr absolut inte min favoritarstid 1 synnerhet nér jag arbetade. Jag gick hem-
ifrdn nér det var morkt och jag kom hem nér det var morkt, hur trist kan det bli? Jo -
men visst, det kan vara vackra farger 1 naturen och en hostdag med hog klar luft kdnns
inte helt deppig. B

Just nu finns det emellertid saker att i ndgon ﬁ »..]
man dnda gladjas en del 4t Jag tinker da pa en del
posiiva saker som hiander inom omradet nedsatt —
njurfunktion och organtransplantation. Jag tinker .
dels pa arets nobelpris i medicin och dels pa att de
politiska partierna i1 vart land tycks ha vaknat upp
ur sin tornrosasdmn och borjat inse konsekvenserna
av att 35-40 personer per &r dor 1 vantan péd en organtransplantation. Ndgot forvanande,
men forstas gladjande, ar att KD kommer med forslag om det som brukar bendmnas
formodat samtycke till organdonation nér vi dor. Enligt forslagets skall alla svenskar i
ratt alder finnas med i1 donationsregistret pd Socialstyrelsen. Vill man dé inte donera néir
man dor sd méste man sdga nej 1 donationsregistret. Lds mer om detta pd sid ??77??.

Dessutom kan nobelpristagarna i medicin genom sin forskning bidraga till att njur-
sjuka kan se framemot verksammare mediciner for att stoppa upp/fordroja forsdm-
ringen av njurfunktionen. Lds mer om detta pa sid 5.

Det ar positivt att riksdagspartierna nu engagerar sig 1 frigan och kommer med

for- slag som ska gora att fler kan transplanteras, tycker Njurforbundets forbunds-
ordférande Hdkan Hedman. Han sdger vidare att det krivs flera fordndringar for att
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fa fler donationer och minska véntetiden for ett nytt organ, och det hinder mycket pa
omradet nu, menar Hikan Hedman och tar upp njurbytesprogram, donation efter
cirkulationsstillestdnd och mojligheter att bevara organ langre som 6kar mgjlighet-
erna till fler transplantationer.
Vi kan alltsd konstatera, dessvarre far jag (Per Z) vl lov att tilldgga efter ménga
ars informations och paverkansarbete, att frigan om organdonation fortfarande &r alla
njurpatientforeningarnas viktigaste fraga att sprida information och
, kunskap omkring bland allminheten. Vér forening drar sitt stra till
stacken genom att den 6 och 7 november under donationsveckan,
std inne pd USO:s huvudentré och sprida information om detta.
Déar kommer ocksa personal frin sjukvérden att finnas pé plats.

PORERNERS /Per Zimmerman, ordforande

* % % X %

(Nedslaende) statistik om organdonation
Statistik dr en ovdrderlig kunskapskélla som skapar forstielse for behovet av att
-fler personer séger ja till organdonation och att det 1 Sverige finns en modern lag-
stiftning som verkligen respekterar folks uttryckliga stora vilja att donera organ. Av
nedanstdende statistik kan man tydligt utldsa att det under 2018 donerades hela 448
njurar sa var dndd behovet av njurar {for transplantation 666 den 1 januari 2019.
Nagon statistiksnille behover man inte vara for att forstd att denna ekvation inte
gér ithop. Vintetiden pa organdonation kommer
knappast att forkortas savida inte olika typer av
forandringar kommer att ske inom en snar
framtid, dédribland fordndrad lagstiftning pa detta , .
omrade. Killan till nedanstdende statistik &r s s e
hamtad fran Scandiatransplant.

Transplanterade helaret 2018

Njurar: 448 (varav 144 fran levande donatorer)
Lever: 163 (varav 1 fran levande donatorer)
Hjarta: 66

Lungor: 74

Hjarta + lunga: 0

Bukspottkortel: 18

Tarm: 2

Cell-oar: 14

Behovet av organ 1 januari 2019: 807 organ
Njure: 666

Lever: 42

Lever och njure: 3

Hjarta: 41



Lunga: 20

Hjérta + lunga: 0
Bukspottkortel: 7

Njure + bukspottkortel: 14
Cell-6ar: 14

Den 1 januari 2019 fanns ett behov av 807 organ. Under 2018 har 182 avlidna
personer kunnat hjilpa andra svért sjuka genom att donera sina organ. Samtidigt har
30 personer dott 1 vantan pa en transplantation.

* % % X %

Arets nobelpris i medicin gar till tre ldkare vars upptéckt

kan bidra till nya lakemedel for njursjuka.
(Nedanstiaende text dr himtad fran Njurforbundets hemsida under “Nyheter”)

Nobelpristagarna i medicin 2019 far
pris for upptdckten av hur kroppens celler
kdnner av och anpassar sig till médngden
syre. De ameri-
kanska ldkarna
William G
Kaelin Jr och
Gregg L Seme-
nza och britten
Sir Peter J Ratt-
cliffe har 1 sin
grundforskning
visat hur méng- den av ett protein, HIF-1a,
okar nédr syre- nivdn dr ldg och bryts ned
ndr syrenivan Okar.

Syreregleringen har betydelse vid vissa
sjukdomar, och nu pagér utveckling av
lakmedel som okar tillgdngen pa proteinet
HIF-1a till exempel vid blodbrist, som dr
ett stort problem for bland andra kroniskt
njursjuka.

Professor Thomas Perlmann vid Nobel-
forsamlingen sdger till Sveriges Radio att
det hir banar véig for nya ladkemedel.

— Man har kommit ldngt 1 ldkemedelsut-
vecklingen nér det géller olika former av
blodbrist. Det dr ett oerhort stort problem
till exempel for kroniskt njursjuka, och
det &r manga minniskor som &r njursjuka.
Det finns ett 1idkemedel som redan ar god-
kéant 1 Kina och det ar sannolikt att det blir
godkint pd andra stdllen ocksa, sdger
Thomas Perlmann.

Nobelpristagarna banbrytande upp-
takter har forklarat mekanismen bakom
en livsnddvéndig anpassningsformaga.

De lade grunden for var forstéelse av hur
syrenivéer paverkar cellens &mnesom-
sattning och fysiologiska processer.

Deras upptéckter har ocksa lett fram till
nya lovande strategier for att bekdmpa
blodbrist, cancer och manga andra
sjukdomar, skriver Nobelférsamlingen vid
Karolinska institutet, som utser pristagarna
1 kategorin, 1 ett pressmeddelande.

* % % % %



Partier vill ha nytt donationsregister
(Nedanstaende text dr saxat franolika media)

Kristdemokraternas partiledning vill ha ett
nytt donationsregister dar alla 4r med, och
dar den som inte vill donera far sdga ne;j.
— I korthet handlar det om att uppritta ett
organdonationsregister, dir alla
medborgare dver 18 ar ar inskrivna, och
dér man fOrvéntas att man ar
organdonator. Om man inte vill vara det,
d& méste man aktivt gora ett val och siga
nej, sdger Ella Bohlin som sitter i
Kristdemokraternas partistyrelse.

I dag kan den som vill anmila sig till
donationsregistret, dir man uppger om
man vill donera organ och vavnader eller
inte. Ungefar 1,7 miljoner svenskarna har
gjort det.

Om en donation skulle vara méjlig, men
man inte angett eller berdttat for ndgon om
vad man har for instéllning, forvintas man
enligt lagen vara positiv till donation, och
det blir
de nirstdende som far forsoka tolka hur de
tror att personen ville ha det. Dagens
regler stéller till det enligt Ella Bohlin i
Kristdemokraternas partiledning.
— I dag har vi ett problem att bade
ndrstdende, andra som véntar pd organ och
nérstdende och hilso- och
sjukvardspersonal inte riktigt vet hur man
ska hantera situationer, séger hon.
Partiledningen har sagt ja till motioner
om nytt register infor partiets riksting, och

vill nu f ombuden med sig pa en ny linje.
Forebilden dr Nederlanderna.
— De ldnder som har lyckats oka sina
organdonationer, det dr lander som har
sddana hér organdonationsregister dir du
forutsitter att personer vill donera sina
organ, sdger Ella Bohlin.
Nyligen lade en statlig utredning fram
forslag pa hur man kan underlétta
donations- processen, bland annat foreslds
att anhorigas vetorétt tas bort. Bristen pé
organ dr fort- satt stor trots att
transplantationerna okar. I juli 1 ar
behovdes dver 800 organ.
Frégan ror pa sig 1 flera partier. Sedan
2017 har Centerpartiet landat 1 en linje
som pdminner om Kristdemokraternas, en
inriktning som dven Vinsterpartiet stodjer.
Aven Liberalernas landsmdte behandlar
donationsfrdgan i november, och dven dar
sdger partistyrelsen sdger ja till motions-
krav pd att infora ett register diar de med-
borgare som inte vill donera far avregi-
strera sig. Men Liberalernas sjukvérds-
politiska talesperson, Lina Nordquist,
betonar att det viktiga &r att beslutet hos
varje individ alltid skall respekteras, till
exempel om man meddelat sin instillning
till en anhorig. Enligt Lina Nordquist
fungerar inte dagens donationsregister
tillrackligt bra, eftersom s ménga viéljer
att inte gd med dar.
— Om vi alla var medvetna om var dod och
faktiskt vdgade tinka pd den, da borde ju

det rdcka, men det flesta av oss vill nog
inte riktigt ta det steget. Det dr vildigt,
vildigt manga som sédger att de vill do-
nera, men de har inte anmaélt det, sdger
Lina Nordquist.
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Njurférbundets remissvar pa den senaste donationsutredningen

I f6rra numret av T-Journalen, 3/2019, ndmnde jag ndgot om den senaste utred-
ningen om organdonation, SOU 2019:26, Organbevarande behandling for donation.
Nedan finns Njurforbundets remissvar i sammanfattning.

Sammanfattning

Njurforbundet har beretts mojlighet att Iimna yttrande pa utredningen Organbeva-
rande behandling for donation (SOU 2019:26) som &r en kompletterande utredning till
det arbete som utredningen Organdonation — En livsviktig verksamhet (SOU 2015:84)
presenterade. Njurforbundet forutsétter att de 6vriga resultat och synpunkter som
framkom 1 samband med den utredningen, och som inte berors av den nu aktuella
kompletteringen, inte gloms bort utan ocksa beaktas vid handldggningen av utredningen
Organbevarande behandling.

Sverige har vid undersdkningar och enkiter uttryckt en hog och positiv vilja att
donera organ. Det &r viktigt att vid fordndringar av lagstiftning och regelverk kring
organdonation bibehdlla allménhetens hoga fortroende och tilltro inom omradet.

Njurforbundet anser att de foreslagna fordndringarna 1 regelverket till allra storsta
delen synes uppfylla dessa hogt stillda krav pa rittssdkerhet och tydlighet. Ett tydligt
och preciserat lagstdd for tidpunkt, villkor och insatser da organbevarande insatser kan
paborjas och 1 vilken omfattning samt hur ldnge ger en fortroendeskapande instillning
med hog tilltro till donationsverksamheten. Fokus 1 utredningen har varit att sa langt det
ar mojligt utréna patientens instéllning till organdonation samt om det direfter ocksa ar
mojligt.

Forslagen tar ocksa hénsyn till sdvdl DBD som kontrollerad DCD vilket &r positivt
for att dven 1 dessa fall mojliggora att efterkomma en donators vilja beaktas. (Inom
parentes hér tillagda dr min egen, Per Z:s, forklaring till begreppet DCD. DCD =
donation dir organ tas om hand efter cirkulationsstillestdnd dé hjartat stannat forst.

Det ror sig dd om en patient som vardas pa en intensivvardsavdelning forsdmras och
ansvariga lakare konstaterar efter en tid att fortsatt livsuppehéllande behandling inte
langre ar till for patienten, da fortsatt behandling inte 4r forenlig med liv. Om DCD
skulle inforas fullt ut 1 Sverige raknar man med 4080 fler donationer per ar av njurar,
lever och lungor, och alltsd 80—160 fler njurtransplantationer per &r).

Genom ett enhetligt mer och tydliggjort regelverk kring donatorsverksamheten
skapas ocksé forutséttningar for en mer likartad behandling i hela landet. P4 sa sétt
finns utsikter att de regionala skillnader som idag finns 1 landet kan utjdmnas.

Utover att skapa ett réttssdkert system med lagstod for tydliga villkor och hantering
kring organbevarande behandling finns ocksa en vilgrundad forhoppning om att de
foreslagna fordndringarna mdjliggor att fler organ kan tillvaratas. Behovet ér stort och
idag hédnder det att flera patienter dor 1 véintan pa organ. Njurforbundet vill nedan ldmna
foljande kommentarer och synpunkter till forslaget. Uppstillningen foljer de rubriker
som finns uppstéllda i1 utredningen.



Nagot om Patientnamnden

For nagon tid sedan ldste jag information om Patientndmndens verksambhet.

Nedan redogor jag for en del intressant statistik som ndmnden sammanstiller 1
sina dterkommande halvérsrapporter. Det ibland kan vara svart att som patient
till vrdpersonalen framfora (negativa) synpunkter pa den vard man fatt. D& kan

man med fordel vinda sig till Patientndmnden for att fa rad och hjalp.

Patientndmnden r fristdende fran hilso-och sjukvirden. Namndens uppgift ar
att hjilpa dig som patient eller nérstaende att fora fram dina klagomaél och syn-
punkter och se till att de blir besvarade av vérden.

Néimnden gor inga medicinska beddmningar och har inga disciplinira befogen-
heter, utan fungerar istéllet som en formedlande ldnd mellan patient och virdens
personal. Det dr inte alltid patienten som tar kontakt med patientndmnden, ofta ar
det en narstdende som for fram klagomalen eller synpunkterna. Oavsett vem som
initierar drendet till patientndmnden och genom vilket kontaktsitt s sammanfattas
och dokumenteras kontakten av en handldggare vid Patientndmndens kansli.

Patientndmnderna ska 1 analyser bidra till kvalitetsutveckling, hog patientsidker-
het och till att verksamheterna inom hélso- och sjukvirden anpassas efter patienter-
nas behov och forutsittningar. Informationen frén patientnimnderna ska overlimnas
till vrdgivarna och Inspektionen for vard och omsorg (IVO) som systematisk ska
tillvarata informationen.

218 klagomal och synpunkter inkom till nimnden under perioden 1 januari —

30 juni 2019. Néamnden gor regelbundna halvarsanalyser. I arbetet har klagomal
och synpunkter frdn manliga respektive kvinnliga patienter analyserats separat for
att undersoka om det finns skillnader 1 vad mén respektive kvinnor anméler till
patientnimnden i Region Orebro lin.

I d&renden fran manliga patienter framtrader ett missndje med information,
delaktighet, véintetider 1 vdrden och uppfoljning eller aterkoppling. I drenden fran
kvinnliga patienter framtrader ett missndje med information, delaktighet, bemdotande,
aterkoppling frdn varden. Gemensamt for grupperna ér att de bada har flest klagomaél
och synpunkter gillande information, delaktighet och &terkoppling. I bdda grupper
framtrader klagomal som inte identifieras 1 den andra gruppen. Till exempel pétalar
manliga patienter brister 1 information och tillganglighet avseende ambulansverksam-
heten medan kvinnliga patienter patalar att de 6nskar mer information och delaktighet
1 frdgor som ror ldkemedelsbehandlingar. Vidare visar resultatet att kvinnliga patienter
upplever en ekonomisk konsekvens efter kontakt med vérden, ndgot som de manliga
patienterna i underlaget inte péatalar.

I kommande helarsanalys for 2019 ars drenden kommer metoden utvecklas till att,
forutom skillnader mellan kon, dven titta pa skillnader mellan olika aldersgrupper for
att om mgjligt undersdka om resultaten och slutsatserna kan éterfinnas i en mindre och
mer avgransad patientgrupp./Per Z
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inbjuder till..... JULBORD

TID: l6rdagen den 7 december 2019

kl. 13.00
PLATS: Margaretas festvining,
Drottninggatan 19, Orebro.

PRIS: Medlemmar betalar 150 kr inkl.
glogg, lattol/vatten. Icke medlemmar
betalar vad det kostar - 425 kr.

Har Du négon anhorig som vill stddja foreningens verksamhet genom att bli medlem for
2019/20? For att fa julbordsrabatt maste medlemsavgiften (210 kr) vara var kassor
tillhanda senast méndagen den 29 november pad plusgiro: 73 48 60 — 0.

ANMALAN

Anmélan till julfesten dr bindande. Du anmiler Dig genom att sitta in 150 kr, eller
425 kr, pé foreningens plusgiro, se ovan! Glom ej att pa bankgirotalongen ange

Ditt namn, hur manga som kommer samt Ditt telefonnummer och ange pa talongen
”Julbord”.

Din anmélan vill vi ha senast fredagen den 25 november genom att avgiften

pa 150/425 kr d& finns inne pa foreningens plusgirokonto!

Vid ev. forhinder pga sjukdom anmidil detta genast till
Per Zimmerman, 070-237 41 34.

Viilkomna till en stunds trevlig samvaro och en god spis!

Vi har bokat for 25 personer, ”’den som kommer forst till kvarnen.......

Styrelsen tillonskar alla medlemmar och anhoriga en riktigt
GOD JUL och ETT GOTT NYTT AR!



