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Var vision ar att alla med

njursjukdom ska kunna
leva ett rikt och langt liv.
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Arsredovisning 2019

Forord

Jubileumsaret 2019 har bestatt av méanga olika akti-
viteter inom Njurfoérbundet. Vi har funnits och verkat
for njursjuka under ett halvt sekel. Det ar nastan lika
ldnge som njursjuka haft majlighet att 6verleva ge-
nom dialys och transplantation. Nar man ser tillbaka
i backspegeln kan man konstatera att det varit manga
framgangsrika ar.

Vi har alltid varit synliga i samhaillsdebatten om fra-
gor som ror hilso- och sjukvard. Media kontaktar oss
aven i fragor som inte ar direkt specifika for njursjuka
for att fa ta del av vara synpunkter. Forbundet har
under sina 50 &r haft representanter flera i statliga
utredningar och vi har representanter i kommittéer
hos olika myndigheter. Genom sociala medier néar vi
idag ut snabbt med vara nyheter och pé ett helt annat
sétt an vi har kunnat gora tidigare.

2019 kommer att bli ihdgkommet som ett betydelse-
fullt ar for ménga av vara medlemmar da det ser

ut som den segslitna fragan om ett &ndamalsenligt
regelverk for organdonationer dntligen ser ut att bli
16st. Forslagen i Sten Heckschers utredning "Organ-
bevarande behandling for donation”, SOU 2019:26,
som presenterades i juni kommer att undanrdja de le-
gala hinder som finns i nuvarande regelverk och som
hindrar de personer som verkligen vill donera organ

Vi har funnits och
verkat for njursjuka
under ett halvt sekel.
Det ar nastan lika
lange som njursjuka
haft méjlighet att
overleva genom dialys
och transplantation.

efter sin dod att fa majlighet till det. Under 2020 pla-
neras en proposition fran regeringen som vi hoppas
kommer att beslutas av en majoritet i riksdagen.

Forskning och utveckling inom njurvarden ar ett
amne som intresserar och ar viktig for de flesta av
vara medlemmar. Det dr en av anledningarna till att
Njurforbundet har ett stort engagemang i Insamlings-
stiftelsen Njurfonden. Sedan Njurfonden grundades
2014 har drygt 17 miljoner delats ut till forsknings-
projekt som bedrivs vid olika institutioner i landet.
Under 2020 kommer ytterligare 5 miljoner att delas
ut till njurforskningen.

Vi har idag en stabil ekonomi med ett eget kapital
som sdker grund. Vart kansli bestar av fem kompe-
tenta medarbetare som har olika arbetsuppgifter.

Det innebar att vi har tillgang till en gedigen kompe-
tens som tillgodoser de flesta av de krav som stills for
att var verksamhet ska kunna genomforas. Slutligen
vill jag tacka vara kanslimedarbetare och alla som
bidragit med st6d till Njurforbundets verksamhet.

Stockholm i april 2020

HAKAN HEDMAN
férbundsordférande
Njurférbundet
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Verksamhetsberattelse 2019

Det har ar Njurforbundet

Njurférbundet ar en partipolitiskt och religiost obunden intresseorganisation fér personer
med kronisk njursjukdom, levande njurdonatorer och deras narstdende. Tillsammans med
de 15 regionféreningarna tacker organisationen in hela landet med fragestallningar pa bade
nationell och regional niva. Genom att sprida kunskap, bilda opinion, paverka beslutsfattare
och st6tta enskilda verkar vi tillsammans for alla personer som ar i behov av njurvard.

Vart arbete utgar ifran Njurférbundets stadgar,
idéprogram och vara Riktlinjer for god njur-
sjukvard. Idéprogrammet ar antaget av Njur-
forbundets forbundsstamma och beskriver
vara mal pa sex omraden: njurvarden, organ-
donation, barn och ungdomar, arbete/utbild-
ning och social trygghet, information samt
forskning.

Utifran var gemensamma erfarenhet och
kunskap om hur det ar att leva med njursjuk-
dom, paverkar vi beslutsfattare genom att pa
olika satt delta i samhallsdebatten. Vi lyfter
fram behov och brister, och visar pa l6sningar
som bade kan ge njursjuka ett battre liv och ar
bra for samhallet.

Njurfoérbundet firade 50 ar

En av drets stora hdndelser var festligheterna som
gick av stapeln den 11 maj for att fira att det var 50 &r
sedan Njurforbundet bildades. Narmare 80 personer
kom till Sdnga Sédbys konferensanlaggning pa Ekero
for att delta i jubiléet. Deltagarna var forbunds-
styrelsen, foretradare for regionforeningarna runt om
ilandet, medlemmar i Njurférbundet, kanslipersonal,
gaster samt forskare och inbjudna gisttalare. Konfe-
rencier var journalisten Kattis Ahlstrém, ambassador
for Stiftelsen for Njursjuka, som ocksa var med och
sponsrade denna dag.

Hékan Hedman, ordférande i Njurforbundet se-
dan 1985, borjade med att hélsa alla vilkomna och
pratade sedan om milstolpar under forbundets 50 ar.

Njurférbundets andamal ar:
(83 i Njurférbundets stadgar)

att sammansluta alla regionféreningar som
uppfyller forbundets andamal och stadgar och
tillsammans med dessa verka for personer som
ar i behov av njurvard.

att genom opinionsbildning och paverkans-
arbete tillvarata njursjukas, levande donator-
ers och nérstaendes intressen avseende till-
ganglighet, vard, social trygghet, méjlighet till
arbete, studier, rehabilitering och rekreation.
att foretrada medlemmarnas intressen gente-
mot myndigheter och institutioner.

att verka féor medlemmarnas intressen i sam-
verkan med andra organisationer.

att stodja forskning som utvecklar njurvarden
och forbattrar livssituationen for njursjuka.

Gregor Guron, ordférande for Svensk Njurmedicinsk
forening, talade direfter om Njurvardens historia och
framtid. Sedan talade David Berglund om transplan-
tation utan immunosuppression. David Berglund &r
lakare och docent i immunologi vid Uppsala Univer-
sitet och dven verksam i USA.

Bjorn Nilsson, forbundskassor i Njurforbundet,
pratade under rubriken "Vi for forskningen framét”
om Njurférbundets arbete for att framja forskning
genom insamlingsstiftelsen Njurfonden. Darpé foljde
en paneldiskussion om Njurférbundets framtid med
unga medlemmar i Njurférbundet. Har deltog Malin
Haglund, ordférande i Njurforeningen i Visterbotten,
Jimmy Kring och Robin Sigurdh fran Njurforbundet
Stockholm-Gotland och Rebecca Cross som ar sam-
mankallande for Njurférbundets ungdomsgrupp.
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NJURFORBUNDET
50 AR 1969-2019

Njurférbundets 50-ars jubileum firades den 11 maj pa Sadnga-Sabys konferensanlaggning pa Ekero.

Overst t v. Konferencier Kattis Ahlstrom i samsprak med Gregor Guron, ordférande for Svensk Njur-

medicinsk forening. Overst t h.Njurférbundets ordférande Hakan Hedman blickade stolt tillbaka pa

Njurférbundets 50-ariga historia. Nederst t v. Jubileumsmiddag med ett 80-tal inbjudna middagsgéster

fran hela landet. Nederst t h. Jubileumsfirandet avslutades med livemusik och fartfylld dans.

Sist ut var Erik Wagner Sobelius, engagerad i IOGT-
NTO och bokforlaget Idealistas, med amnet Effektiv
demokrati. Saxofonist Erika Lindholm avslutade med
ett kreativt solostycke.

Pa kvillen blev det en jubileumskonsert med opera-
séngerskan Burcu Bitkem Kuru. Dérefter en avslutan-
de jubileumsmiddag och dans till Linus Fagerstrom
med band.

Infor 50-arsjubiléet tilldelades Njurforbundet en
fana av Stiftelsen Sveriges Nationaldag. Flaggan &r en
symbol for fred och frihet, demokrati, yttrandefrihet
och respekt for manskliga rattigheter — helt i linje
med Njurforbundets viardegrund och uppdrag.

Foérbundsstamma

Dagen efter 50-arsjubiléet holls forbundsstimma den
12 maj. Staimman samlade 37 ombud frén norr till s6-
der som tillsammans med forbundsstyrelsen beslutade
om verksamheten de kommande tva &ren. Okat fokus
pa medlemmar med njursvikt, niarstdende och unga,
satsningar pa organdonation samt egenvard vid dialys
och géstdialys var framtradande punkter i verksam-
hetsplanen forbundsstamman klubbade igenom.

Ordforande for stimman var Inger Ros, forbundsord-
forande for Riksforbundet Hjart-Lung. Vid stimman
behandlades nio motioner, dir ett forslag om att
undersoka forutsattningar for bidrag till nystartade
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foreningar bif6lls. Flera viktiga diskussioner holls un-
der stimman. Bland annat lyftes frigan om bristen pa
njurldkare av ett ombud och det beslutades att 14gga
till ett stycke om det i verksamhetsplanen.

Hékan Hedman valdes om till ordférande och tva nya
ledamoter valdes in: Carina Viberg och Ann-Christine
Magnusson. Avgiende ledaméter Lars Ake Pellborn
och Ulla Evensson avtackades.

-~ Vﬁh A ;.ﬁ’...

Férbundsstamma pa Sdnga-Saby den 12 maj.

Intressepolitik

Njurforbundets viktigaste uppgift ar att bedriva
intressepolitisk verksamhet och bevaka de samhalls-
omraden som beror forbundets medlemmar. Genom
skrivelser, moten med beslutsfattare och deltagande i
olika réd och konstellationer kan férbundet verka in-
tressepolitiskt. Debattartiklar, pressmeddelanden och
sociala medier anvinds for att nd ut med féorbundets
fragor i den offentliga opinionen.

Pressmeddelanden 2019

4 januari 2019 Ny statistik — Okning av levande
njurdonatorer

13 mars 2019 Virldsnjurdagen 14 mar — En av tio
har tyst sjukdom

14 mars 2019 Kolla blodtrycket i Nordstan

4 juni 2019 Heckschers forslag 6kar chansen for
svért sjuka

3 juli 2019 Njursjuka far mindre dialys i sommar
4 juli 2019 Sommarvecka pa Tanumstrand skapar
utbyte for familjer med njursjuka barn

Debattartiklar 2019
10 juli 2019 Inget mer s6l om organdonationer,
Dagens Medicin

Arsredovisning 2019

22 september 2019 Inget mer s6l om organ-
donationer, SVT Opinion

Njurvarden

Personcentrerad vard

En grundtanke i Njurforbundets idéprogram ar att
verksamheten inom njurvarden ska utga fran ett
personcentrerat synsitt. Detta innebar bland annat
att patienten ska kunna vara delaktig och ha ett avgo-
rande inflytande i valet av behandlingsform och for
att kunna skota sin egen vard.

Njurforbundets ordférande Hakan Hedman ingar
iledningsgruppen for Centrum for personcentre-

rad vard vid Sahlgrenska Akademin vid Goteborgs
Universitet, GPCC. Hdkan Hedman ingar sedan 2018
i styrgruppen for PCP4 ett projekt som initierats av
GPCC med partners fran hogskolor, regioner, indu-
strin och patientorganisationer, inklusive Funktions-
ratt Sverige. Syftet ar att utforma framtidens sjukvérd
uppbyggd pa ett personcentrerat arbetssétt. Inom ra-
men for PCP4 har Njurférbundet initierat ett projekt
som syftar till att fa fler patienter att vélja sjalvdialys.
Projektets genomfors i samverkan med Svensk Njur-
medicinsk Forening (SNF) och Svensk Njurmedicinsk
Sjukskoterskeforening (SNSF).

Njursvikt

I mars arrangeras Varldsnjurdagen, World Kidney
Day, ett globalt initiativ for att uppméarksamma om-
varlden pé njurarnas funktioner, att kronisk njursjuk-
dom ar vanligt, att det ar allvarligt och att det gar att
behandla om upptackten sker i tid.

Njurforbundet gick ut med ett pressmeddelande med
betoning pa att manga ar drabbade utan att veta om
det och en uppmaning till screening av riskgrupper.

Dialys

I Sverige behandlas cirka 4 100 personer med dialys.
Av dessa har cirka 3 200 bloddialys, varav drygt 130
skoter behandlingen sjalvstandigt i sin bostad. Cirka
900 har peritonealdialys (PD) som ar en mobil och
sjalvstandig dialysbehandling. Av dialyspopulationen
beriknas cirka en av fem ha medicinska forutsattning-
ar att klara en njurtransplantation. Ovriga fyra av fem
ar hanvisade till kronisk dialysbehandling livet ut.

Trots att dialysen utvecklats medicinskt och tekniskt
rader stora problem for ménga som har dialys.
Ett aterkommande bekymmer &r den begriansade
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mojligheten till géstdialys vilken innebar att manga,
framfor allt under sommarmaénaderna, hindras att
resa inom Sverige. Tillgangen till gistdialys ut-
omlands har som regel varit god, men under 2019
forandrades rutinerna i somliga regioner for hur
man ansoker om att fi dialysbehandlingen betald via
Forsiakringskassan. Manga dialyspatienter tvingas
sjdlva lagga ut for dialysen och far ersdttningen forst
i efterhand, sdvida de inte far behandlingen pa en kli-
nik som accepterar det europeiska forsakringskortet
EHIC, som utfiardas av Forsakringskassan.

Med anledning av detta skrev Njurforbundet ett brev
till Sveriges Kommuner och Landsting, SKL (2019-
06-09), med rubriken "Rutinerna for betalningsga-
rantier vid gastdialys utomlands behover fordndras”.
SKL skriver i sitt svar (2019-07-02) att det ar upp till
varje region att sjalv bestimma om denna finansie-
rar dialys pa privatklining i EU/EES-land som inte
omfattas av EHIC.

For att underlétta for personer som ska resa med
gastdialys paborjade Njurforbundet under 2019
arbetet med att ta fram ett dokument med rad till
personer som ska resa med gastdialys. Dokumentet
fardigstalls under 2020.

Under sommaren 2019 uppméirksammade Njur-
forbundet att flera dialyskliniker i landet p& grund

av underbemanning semestertid hade dragit ned
dialysmangden for ett flertal patienter (fem kliniker
enligt forbundets kartlaggning). Ett pressmeddelande
den 3 juli med rubriken "Njursjuka far mindre dialys
isommar” resulterade i ett par tidningsartiklar och
TV-inslag i bade SVT Stockholm och SVT S6rmland
med intervjuer med drabbade personer.

Henrik Eriksson, styrelseledamot och sjalv dialyse-
rande, driver forumet "Dialys — ett sétt att leva” pa
facebook och Youtube, for att 6ka kunskapen om att
leva med dialys med syfte att visa man kan ha god
livskvalitet med dialysbehandling. I slutet av 2019
hade facebook-gruppen cirka 300 medlemmar.

Egenvard vid dialys

I mars 2016 paborjade Njurforbundet ett projekt
om egenvérd och patientinvolvering vid dialys, med
syfte att undanrdja hinder for fler personer att skita
sin dialys sjélvstdndigt. I ett samarbete med Svensk
Njurmedicinsk forening, SNF, och Svensk Njurmedi-
cinsk sjukskoterskeforening, SNSF har ett nationellt

vardprogram utarbetats. Dokumentet blev fardigt
2019 och publicerades pa webben (www.dialys.nu).
Vid ett flertal tillfallen under ret har representanter
for Njurforbundet héllit foredrag om projektet och
delat ut det fardiga vardprogrammet till personal
inom dialysverksamheten, till exempel Njurmedi-
cinskt Varmote 2019 och vid workshops och semina-
rier for njursviktskoordinatorer.

Lékemedel

Tandvards- och lakemedelsforménsverket, TLV,

och Institutionen for vard och omsorg, IVO, bjuder
regelbundet in patientorganisationer till dialogforum,
for att diskutera aktuella frégor som spanner Gver
myndigheternas uppdrag. Vice ordférande Bjorn
Nilsson ar utsedd att representera Njurférbundet vid
dialogmoten.

Organdonation

Under 2019 slogs rekord i antal njurtransplantatio-
ner. Totalt transplanterades 476 njurar varav 147
kom fran levande donatorer. Det finns ett fortsatt
stort behov av donerade organ. Totalt vintade 850
personer pa ett eller flera organ den 31 december
2019. Merparten av dessa, 693, vintar pa en ny njure.
Lagar och regler hindrar sjukvarden fran att ta
tillvara organ, trots att 80 procent av befolkningen ar
positivt instéllda till donation.

Njurforbundet har ldnge drivit frigan om organ-
donation och bildade 1997 samverkansgruppen
Livet som Géava tillsammans med andra patientor-
ganisationer och den medicinska professionen.
Livet som Géava arbetar for att fler ska gora sin vilja
kénd och att hinder for organdonation undanrgjs.
Sedan den forsta statliga utredningen om dona-
tions- och transplantationsfragor tillsattes 2013
som ett resultat Njurférbundets och Livet som
Gévas opinionsarbete, har Njurforbundet agerat i
fragan. Utredningen lade fram sitt betdnkande 2015
och Njurforbundet stillde sig i remissvaret bakom
forslagen, men i januari 2018 kom beskedet att
forslagen i utredningen var forenade med svérighe-
ter i relation till grundlagen som regeringen menade
behover utredas vidare.

En ny utredning tillsattes i mars 2018 med Sten
Heckscher som sarskild utredare. I juni 2019 pre-
senterade utredningen betdnkandet Organbevarande
behandling for donation.
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Njurférbundets regionféreningar delade ut informationsmaterial vid lokala aktiviteter under donations-

veckan 4-10 november. Flera transplanterade medlemmar uppméarksammades i press, radio och TV.

I samband med att utredningen var fardig arrang-
erade Njurforbundet tillsammans med Livet som
Gava en hearing med utredaren Sten Heckscher som
medverkande. Utredningen var pa remiss under hos-
ten 2019 och Njurforbundet stéllde sig i sitt yttrande
positivt till i stort sett alla forslagen.

Den 22 mars deltog Hikan Hedman och Bjorn Nils-
son i en workshop hos Socialstyrelsen om njurtrans-
plantationer med levande givare.

Donationsveckan inf6ll den 4-10 november. Njurfor-
bundets regionforeningar bestéllde informationsmate-
rial frdn forbundet som de anvinde vid lokala aktivite-
ter for att sprida kunskap och fraimja organdonation.
Det blev flera inslag i press, radio och tv med intervju-
ade representanter fran Njurforbundet.

Aret 2019 blev ett sérskilt starkt ar avseende anmil-
ningar till donationsregistret. Den 30 oktober redovi-
sade Socialstyrelsen att 119 168 personer anmalt sig
under 2019, ldngt 6ver heldret 2018 da 77 252 anmal-
ningar kom in, och fler 4n nagot &r de senaste tio &ren.

Barn- och foraldraverksamhet

Njurforbundets barn- och foraldragrupp arrangerade
under 2019 tvd sammankomster for familjer med
njursjuka barn.

Arets familjevecka arrangerades i Tanumstrand,
Bohuslidn. Med pa veckan var 17 familjer med 21
barn. Veckan ar en mojlighet for foraldrar och syskon
att triffa andra i liknande situation, prata av sig i
samtalsgrupper eller 6ver en kopp kaffe och fé infor-
mation via foreldsare. Det viktigaste dr dock att det
njursjuka barnet far traffa andra som inte tycker att
de ar “konstiga” for att de dter mediciner och har arr.
Fem ledare tog hand om barnen nér fordldrarna var
pé forelasningar och samtalsgrupper.

Forelasningar som holls var:

« Piloxa: foreldsning om app for foljsamhet

av medicinering.

» Tema Halsa, om vikten av att rora sig, med olika
gruppaktiviteter som fraimjar teambuilding.

« Stina Sunkel och Charlotta Dahlberg foreldste om
sin uppsats kring 6vergéngen fran barnsjukvard till
vuxensjukvard.

« Per Brandstrom, barnnefrolog, talade om
barnnjurregistret.

« Peter Barany, 6verldkare, talade om nefrologi

och patientinflytande

» Eva-Lotta Bratt, forskare och nefrolog, om sin forsk-
ning kring 6vergangen mellan barn och vuxenvérden.

Njurforbundets familjevecka 2019 uppméarksamma-
des i ett radioinslag i Sveriges Radio P4.

Den 25-27 oktober ordnade gruppen en aktivitetshelg
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Foto: Johan Wingborg

| juli anordnades Njurférbundets arliga familjelager i Tanumstrand fér familjer med njursjuka barn.

17 familjer deltog i 2019 ars lager. Sommarveckan ar mycket uppskattad och knyter viktiga vanskapsband.

i Goteborg, riktad till det njursjuka barnet 5-18 ar och
en foralder. Helgen samordnades med ungdomsgrup-
pen som ett led att slussa in tondringarna i ungdo-
marnas verksamhet. Huvudpunkterna under helgen
var en foreldsning kring temat "M4 bést” och besdk
pa ndjesparken Liseberg, men betydelsefullt var dven
samkvam och middagar.

Barn- och foraldragruppen framfor sitt varma tack till
alla stiftelser, fonder och regioner som generost bidra-
git med medel till verksamheten 2019. Arbetet med
att arrangera aktiviteterna har forsvarats pa grund av
minskade bidrag, vilket gor att tacket blir desto storre.

TANUMSTRAND

© Sommarvecka pa Tanum fér
njursjuka barn

k2 pA Tanumstrand skapar mailighet for familjer med njursjuka barn att

Familjeveckan blev ett inslag i Sveriges Radio P4.

Under aret har arbetet med en ny broschyr om barn
med njursjukdom, riktad till fordldrar, fardigstallts.
Vice ordférande Tina Pajunen ar Njurférbundets
representant i Barnnjurregistret med Barn- och for-
aldragruppens sammankallande Kristina Andersson
Holgersson som ersittare.

Ungdomsverksamhet

Njurférbundets ungdomsgrupp, for medlemmar
mellan 18 och 30 ar, fyllde 30 &r 2019 och firade det
genom att bjuda in till en jubileumshelg den 17-19
maj i Stockholm. Tio ungdomar frén olika delar av
Sverige deltog och programmet inneholl en gemen-
sam vialkomstmiddag, en foreldsning av fysioterapeut
Gunilla Andersson om traning for personer i dialys
och njurtransplanterade, en pysselstund med tillverk-
ning av nyckelringar, jubileumsmiddag med show pa
Wallmans Salonger och brunch infor avfard.

Helgen den 25-27 oktober traffades ungdomsgrup-
pen i Goteborg, lyssnade pé foredrag och besokte
nojesparken Liseberg.
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Information

Njurfunk

Njurforbundets uppskattade medlemstidning Njur-
funk kommer med fyra nummer per ar i en upplaga
pé 4 800 exemplar. Tidningen bevakar omvarlden
fran medlemmarnas perspektiv och publicerar forsk-
ningsnyheter, intervjuer, fakta, nytt fran regionfor-
eningarna, artiklar om medicin, dialys med mera.
Tidningen distribueras dven till medicinjournalister,
till vardkliniker och mottagningar.

En redaktionskommitté och medicinskt sakkunniga
inom transplantation och njurmedicin knutna till
redaktionen har bidragit med uppslag och fakta.
Utgava nummer 2 2019 var ett jubileumsnummer
med anledning av att Njurforbundet fyllde 50 &r, och
inneholl aterblickar pé forbundets historia.
Tidningen publiceras dven pa webben.

Nyhetsbrev

Njurforbundets interna e-nyhetsbrev som distribu-
eras till fortroendevalda i forbundet och regionfor-

eningarna utkom fyra génger under 2019. I nyhets-
brevet Nytt fran Njurforbundet ges information om
aktuella fragor inom forbundet, med lankar till mer
lasning pa hemsidan.

Informationsmaterial

Forbundets broschyrer med information om njur-
svikt, om Njurférbundet, och om att leva med
njursjukdom &r ett sitt att sprida kunskap och att
na personer som nyligen blivit sjuka. Broschyrerna
"Njursvikt — ett lurigt tillstdnd”, ”Samlevnad och
sexualitet vid njursjukdom” och ”Att leva med cyst-
njurar” ar uppskattade och har bestillts av njurmot-
tagningar runt om i landet.

Ett stort tack!

Landstingsbidrag Stiftelser och fonder

Region Vastra Gotaland
Region Stockholm
Region Sérmland
Region Ostergétland Understédsfond
Region Vastmanland
Region Uppsala

Landstinget Dalarna

Stiftelsen Sunnerdahls Handikappfond
Kungliga Sallskapet Pro Patria
Kungliga Patriotiska Sallskapets

Kronprinsessan Margaretas minnesfond

Stiftelsen Ulf Lundahls minnesfond

Arsredovisning 2019

Ungdomsgruppen fyllde 30 ar och firade det med

en helg i Stockholm den 17-19 maj. Tio ungdomar
fran hela olika delar av landet deltog i helgtraffen.

Faktablad och informationskort bestélls och distri-
bueras av regionforeningarna, framfor allt i samband
med Varldsnjurdagen och Donationsveckan.

Alla skrifter finns for nedladdning som pdf pa Njur-
forbundets hemsida.

Hemsida

Hemsidan ar forbundets viktigaste informationska-
nal, med nyheter och information om Njurférbun-
det med regionféreningar, och njursjukdomar och
vard. Under 2019 skapades ett helt nytt pressrum pa
hemsidan, med kontaktuppgifter, nedladdningsbara
bilder pé forbundsordforanden och ett arkiv med
samtliga pressmeddelanden f6r nedladdning.

Njurférbundet vill rikta ett sarskilt tack till de bidragsgivare
som stottat barn- och ungdomsverksamheten under 2019.

Stiftelsen Karin och Ernst August

Bangs minne

Stiftelsen Hierta Retzius stipendiefond
Ahlén-stiftelsen

Helge Ax:son Johnsons stiftelse

Stiftelsen Oscar Hirschs minne

Lindhes Advokatbyra, Sigurd och Elsas fond
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Njurdagboken

Njurdagdoken ar en del av Njurforbundets hemsida
med kunskap och rad for njursjuka och narstdende.
Syftet ar att underlatta egenvard och uppmuntra till
delaktighet i varden och bidra med kunskaper som kan
underlatta for att leva med kronisk njursvikt och bidra
till att kdnna sig mer informerad, kapabel, trygg och
motiverad. Njurdagboken &r framtagen i samarbete
med Karolinska Universitetssjukhuset och Universitets-
sjukhuset i Linkoping. Innehallet produceras av sjuk-
vardspersonal och Njurférbundet ar ansvarig utgivare.

Sociala medier

Under éret har Njurforbundet fortsatt att na ut till
fler manniskor genom kommunikation i Sociala me-
dier. Den framsta kanalen ar Facebook, dir forbundet
har en publik sida med nyheter och information fran
forbundet varje vecka. Antalet foljare var vid slutet av
2019 2 700. Storst spridning fick inldgg under Varlds-
njurdagen i mars som nadde 6ver 14 000 personer.

Njurforbundet administrerar ocksé en sluten diskus-
sionsgrupp pa Facebook som fortsitter att vixa med
nya medlemmar varje vecka. Gruppen hade i slutet av
aret 2 000 medlemmar, som diskuterade manga olika
amnen som beror kroniskt njursjuka.

Njurforbundet anvander dven Instagram i viss ut-
strackning for att nd nya malgrupper och Twitter for
att dela samhaéllsnyheter och bilda opinion. Njurfor-
bundets ordférande Hdkan Hedman anvéander ocksa
Twitter i eget namn och nér med sina inldgg saval
politiker som opinionsbildare inom vardsektorn.

You&Me webshop

I Njurforbundets webshop séljs silversmycken och
njurar av glas till forman for Njurférbundet och njur-
forskning. Produkterna, som &r formgivna av Pamela
Lindgren, dr omtalade och uppskattas av manga

som har genomgétt en transplantation eller som har
donerat en njure.

Samverkan

Livet som Gava - samverkan for

donation av organ och vavnader

Tillsammans med berorda intresseorganisationer och
foretradare for den medicinska professionen ingér for-
bundet i samverkansgruppen Livet som Géva - samver-
kan for donation av organ och viavnader.

Njurforbundets ordférande Hikan Hedman &r ordfo-
rande i Livet som Gava och Bjorn Nilsson, forbundssty-
relseledamot ingér i Livet som Gavas styrelse. Njurfor-
bundet dr medelsforvaltare och administrativt ansvarig.

Livet som Géavas hedersutmarkelse 2019 tilldelades
intensivvardsldkaren Stefan Strom. Stefan Strom har
under lang tid engagerat sig i problematiken runt organ-
donationer och metoder som frimjar organdonation
utover vad som kravs i den ordinarie yrkesut6vningen.

Socialstyrelsens Nationella Donationscentrum
Det tidigare Donationsradet upphorde 2018 och
ersattes med Socialstyrelsens Nationella Donations-
centrum, dar Hikan Hedman ar Njurférbundets
representant och Bjorn Nilsson suppleant.

Svenskt Njurregister

Under 2019 har Hékan Hedman ingatt som ledamot
i styrgruppen for Svenskt Njurregister, SNR. Njur-
forbundet har en fast plats i styrgruppen. Utover
forbundet ar dven Svensk Njurmedicinsk Sjukskéter-
skeforening representerade i SNR:s styrgrupp.

For nionde aret kunde representanter for Njur-
forbundet delta pa SNR:s kontaktmannamdéte i
Stockholm den 28 november 2019. Deltog gjorde
fran Njurforbundets styrelse Bjorn Nilsson och fran
forbundskansliet Sara Norman.

Centrum fér personcentrerad vard (GPCC)
Hékan Hedman har sedan 2012 ingétt i lednings-
gruppen for Centrum for personcentrerad vard vid
Sahlgrenska Akademin vid G6teborgs universitet.
Inom halso- och sjukvarden, bland sjukvardsperso-
nal, pagar sedan flera ar ett fordndringsarbete mot ett
okat personcentrerat arbetssatt dar patienten ses som
en partner, nagot som ligger helt i linje med Njurfor-
bundets uppfattning.

Radet for forskningsetik
Héakan Hedman ingar sedan 2018 som ledamot i Ré-
det for forskningsetik vid Sahlgrenska Akademin.

Samverkan inom Europa

European Kidney Patients Federation, EKPF, ar njursju-
kas europeiska samarbetsorgan. Under 2019 stoptes
EKPF om med nya stadgar och ny handlingsplan och
fler anslutna medlemslander. Njurférbundets ordféran-
de Hikan Hedman ingér som ledamot i styrelsen.
Njurforbundet var med och bildade organisationen
1981 (CEAPIR), och ar fortsatt medlem.
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Njursjukas Nordiska Samarbetsorgan, NNS mét-
tes i danska Taastrup den 24-25 maj. Fran Njurfor-
bundet deltog Tina Pajunen och Sara Norman.

Njursjukas Nordiska Samarbetsorgan
Njursjukas Nordiska Samarbetsorgan, NNS, ar ett
samarbetsorgan for njursjukas organisationer i Sveri-
ge, Danmark, Norge, Finland och Island sedan 1981.
Syftet med NNS ar att utbyta erfarenheter landerna
emellan. 2019 stod danska Nyreforeningen vird for
den nordiska konferensen som #dgde rum den 24-25
oktober i Taastrup, Danmark. Amnen som togs upp
var anhorigas roll, som Nyreforeningen arbetat med
senaste aret, utvecklingen av nya dialysmaskiner med
tonvikt pa egenvard, och Njurforbundets Vardpro-
gram for egenvard vid dialys. Styrelseledamot Tina
Pajunen och verksamhetschef Sara Norman deltog.

Funktionsratt Sverige

Funktionsritt Sverige ar en paraplyorganisation som
2019 bestod av 44 medlemsforbund, diribland Njurfor-
bundet. Under verksamhetséret har Njurforbundet del-
tagit pa konferenser, méten och i olika natverksgrupper.

Njurforbundets ordinarie representant i Funktions-
rétt Sveriges ordférandegrupp ar Hakan Hedman och
ersittare har varit Bjorn Nilsson.

Tina Pajunen har under aret representerat Funk-
tionsrétt Sverige som ordinarie ledamot i Namnden
for funktionshindersfragor vid Socialstyrelsen.

Rose-Marie Arnviken Litbo representerade Funk-
tionsratt Sverige i Myndigheten for delaktighets,
MFD, funktionshinderrad.

Arsredovisning 2019

Hékan Hedman ingér i Funktionsratt Sveriges
valberedning.

Mojgan Kashi ingar i ndtverket for Arbete och
tryggad forsorjning.

Henrik Eriksson och Ronny Ljung ingar i
natverket for A, artificiell intelligens.

Kristina Andersson Holgersson ingér i natverket
Barn, familj och fungerande utbildning.

Svensk Njurmedicinsk Férening och Svensk
Njurmedicinsk Sjukskdterskeférening
Njurforbundet dr medlem i svensk Njurmedicinsk
Forening, SNF. Tillsammans med SNF och SNSF har
Njurférbundet under 2016-2019 drivit ett projekt om
egenvard och patientinvolvering vid dialys. Projektet
har lett fram till ett nationellt virdprogram for egen-
vard vid dialys.

Den 7-8 maj deltog vice ordférande Tina Pajunen vid
Nordiskt Njurmedicinskt virmote i Givle, arrangerat
av SNSF.

Samverkan med ABF

Forbundet dr medlem i studieférbundet Arbetarnas
Bildningsforbund. Genom medlemskapet kan forbun-
det fa studieverksamhet helt eller delvis finansierad
samt fi bidrag till olika projekt som ligger inom
ramen for ABF:s syften.

Nya samverkansinitiativ

Under 2019 togs ett par nya initiativ till samverkan
mellan patientgrupper. Dels Patientriksdagen den 7
maj, ett initiativ frdn Riksforbundet HjartLung, Neu-
ro, Astma- och allergiférbundet och Blodcancerfor-
bundet. Patientriksdagen ska vara till ett nytt forum
dir patientrepresentanter ska utbyta erfarenheter
och gemensamt arbeta for att forbéttra villkoren for
patienter. Temat for dagen var patientlagen.

Fran Njurforbundet deltog Lars Ake Pellborn,
Héakan Hedman, Rose-Marie Arnviken Litbo och
Bjorn Nilsson.

Ett annat initiativ var Fokus patient den 17 maj, som
ska vara en motesplats for patientorganisationer, po-
litiker, tjansteman och foretag. Rose-Marie Arnviken
Litbo fran forbundsstyrelsen och Sara Norman fran
forbundskansliet deltog.
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Rose-Marie Arnviken fran Njurférbundets styrelse

och Pernilla Gunther, initiativtagare till métesplat-
sen Fokus patient, som hélls den 17 maj.

Samverkan med foretag

Njurforbundet har ett gott samarbete med foretagen
som ar verksamma inom lakemedel och medicinteknik.
Det kan handla om kunskapsutbyte och kontaktskapan-
de saval som ekonomiskt stod. Samarbete med foretag
foljer alltid Njurforbundets sponsringspolicy som inne-
bar att forbundets integritet och oberoende sikerstélls.

Pa varldsnjurdagen den 14 mars var Tina Pajunen
inbjuden att tala for njursektionen pé Astra Zeneca i
Molndal. Hon beréttade om att vara foralder till ett
barn med njursjukdom.

Den 8 maj arrangerade Njurforbundet en heldags-
workshop i samarbete med foretaget ITB-Med om
njurtransplantationer. Infér workshopen genomférde
Njurforbundet en enkédtundersokning och deltagarna
hade gruppdiskussioner om att vinta pa en njur-
transplantation och upplevelserna av operationen och
livet efterdt med en ny njure och den behandling som
fortgar. Syftet med workshopen var att fa 6kad kun-
skap om transplanterade personers upplevelser, infor
utveckling av en ny behandling som ska férhindra
avstotning av organet efter en transplantation. Frén
Njurforbundet deltog Hakan Hedman, Mojgan Kashi,
Lars Ake Pellborn och Sara Norman i arbetgruppen.
Vid workshopen var dven Frida Gumpert och Annelie
Olsson Larsson fran forbundskansliet med.

Den 19 augusti triaffade Tina Pajunen en patient som
reste jorden runt och dialyserade. Motet skedde pa
initiativ av Diaverum i Hyllie.

Den 11 september var Henrik Eriksson och Tina
Pajunen inbjudna att beridtta om sina erfarenheter
som njursjuk och anhdrig pa ett mate for forskare pa
Astra Zeneca. Motet holls i Goteborg.

Den 15 oktober deltog Tina Pajunen och presenterade
Njurférbundets Nationellt vardprogram for egen-
vard vid dialys vid en utbildningsdag i Stockholm for
PD-ldkare arrangerad i Stockholm av Baxter.

Den 12 november presenterade Tina Pajunen Na-
tionellt vardprogram for egenvard vid dialys pa ett
nitverksmote for PD-sjukskoterskor i Helsingborg.

Rehabilitering och rekreation

Att tillvarata njursjukas, donatorers och narstdendes
intressen avseende rehabilitering och rekreation ar
en viktig fraga for Njurforbundet. Vara fortroende-
valda ger mycket rad och vigledning at savil enskilda
medlemmar som till féretradare for sjukvarden.
Uppskattningsvis 4—5 génger i veckan far vi samtal
och mejl med frégor som vi svarar pa.

I september arrangerade Njurforbundet en gruppresa
till Rhodos, framst for medlemmar som gar i dialys.

36 resenirer foljde med pé resan. 16 resendrer fick
bloddialys pa klinik och tva fick peritonealdialys. Fran
forbundsstyrelsen deltog Tina Pajunen och Ann-Chris-
tine Magnusson, som bada har erfarenhet av dialys.

Njurforbundet forvaltar en fond dér enskilda med-
lemmar, barn och ungdomar under 18 ar kan soka
stod for aktiviteter ur Amelie Ersmarkers minnes-
fond. Verksamhetsaret 2019 delades det ut 5 000
kronor ur Amelie Ersmarkers minnesfond.

Dartill forfogar Njurforbundet 6ver medel som
inkommit till Erik Herlands minne att anvanda for
riktade bidrag for barn- och ungdomsverksamhet.

Forskning

Forskning dr ett omrdde som méanga av vara med-
lemmar vill prioritera och forbundet har bedrivit
insamling till njurforskning sedan 1980. 2014
instiftades Insamlingsstiftelsen Njurfonden, en
nationell forskningsstiftelse for njurforskning dar
Svensk Njurmedicinsk Férening, Svensk Trans-
plantationsforening och Svensk Njurmedicinsk
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Sjukskoterskeforening tillsammans med Njurfor-
bundet dr huvudmain.

Njurforbundets ordférande Hikan Hedman &r ord-
forande i Njurfonden och Njurforbundets kansli sko-
ter fondens administration. 2019 fordelade fonden

4 350 000 kronor till 28 forskningsprojekt. Njurfor-
bundet representerades i styrelsen under 2019 dven
av Lars Ake Pellborn och kassor Bjérn Nilsson samt
Asa Torstensson fram till september 2019.

Under verksamhetséret forstarktes forbundskansliet
med en ny tjanst som fondkoordinator for att sam-
ordna och utveckla arbetet med Njurfonden.

Njurforbundets Stipendiefond till Professor Nils
Alwalls Minne lamnar bidrag till projekt som syftar
till att forbattra de njursjukas situation. Utdelningen
ur fonden ges i form av rese- och studiestipendier
samt som projektbidrag. Under 2019 utdelades

15 000 kronor till Agneta Wennman Larsen for studie
om vérd i slutskedet for dialyspatienter, Eva-Lena
Nilsson for deltagande i konferens (EDTNA) och
Jenny Stenberg for studie om beslutsstod vid bedom-
ning av vitskebalans (5 000 kronor var).

Medlemsinflytande

Under verksamhetsaret 6kade medlemsantalet med
116 medlemmar, frdn 4 225 medlemmar 2018 till
4 341 medlemmar den 31 december 2019.

Alla medlemmar har mojlighet att paverka forbundets
inriktning och verksamhet genom sin regionféren-

ing eller genom att motionera till forbundsstimman
vartannat ar, Njurforbundets hogsta beslutande organ.
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| 2019 ars gruppresa
gick till den grekiska
6n Rhodos med ett
trettiotal deltagare.
Tva i gruppen hade
Peritonealdialys och
‘ flertalet andra blod-
‘ | dialys.

Mellan férbundsstimmorna ska hallas minst tva ord-
forandemdéten, ett rddgivande organ dar diskussioner-
na ska vara vigledande for forbundsstyrelsens arbete.
Under 2019 holls inte ndgot ordférandeméte med anled-
ning av forbundsstaimman och 50-arsjubiléet i maj.

Arbetsgrupper

Revidering av Riktlinjer for god Njursjukvard
Tina Pajunen, Ronny Ljung, Hakan Hedman och
Ulla Evensson

Organdonation
Hékan Hedman, Carina Viberg, Bjorn Nilsson

Stod till Anhoriga
Tina Pajunen, Ulla Evensson, Rose-Marie Arnviken Litbo

Amelie Ersmarkers minnesfond
Tina Pajunen, Maud Qvarnstrom, Goran Ersmarker
och Sverker Hansson

Alwallsfonden
Tina Pajunen, Ronny Ljung, Mojgan Kashi
och Monica Radstrom

Barn- och forildragruppen
Kristina Andersson Holgersson, sammankallande,
Annica Schroder och Fredrik Carlsson

Ungdomsgruppen
Rebecca Cross, Erik Zetterman, Oscar Norling,
Linnéa Ahlstedt

Almedalen
Hékan Hedman, Tina Pajunen, Ronny Ljung,
Bjorn Nilsson, Sara Norman
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Forvaltningsberattelse

Styrelsen for Njurférbundet far harmed avge arsredovisning samt redovisning
av forvaltningen av férbundets verksamhet fér ar 2019. Arsredovisningen ar
upprattad enligt ARL samt BFNAR 2012:1 (K3) samt upprittad i SEK.

Allméant om verksamheten

Njurférbundet &r en ideell forening som &r partipo-
litiskt och religiost obunden. Njurforbundet verkar
som intresseorganisation for personer med kronisk
njursjukdom, levande njurdonatorer och deras nirsta-
ende. Njurforbundet har under &r 2019 haft sitt site i
Stockholm.

Genom opinionsbildning och paverkansarbete vill
forbundet tillvarata njursjukas, levande njurdonato-
rers och nirstdendes intressen avseende tillganglig-
het, vard, social trygghet samt méjlighet till arbete,
utbildning, rehabilitering och rekreation. Forbundet
ska foretrada medlemmarnas intressen gentemot
myndigheter och institutioner, verka for medlemmar-
nas intressen i samverkan med andra organisationer
samt stodja forskning som utvecklar njurvarden och
forbattrar livssituationen for dem med njursjukdom.

Njurforbundets Alwallsfond 1&dmnar bidrag till projekt
som syftar till att forbattra de njursjukas situation.
Utdelningen ur fonden ges i form av rese- och studies-
tipendier samt som projektbidrag. Ur Amelie Ersmar-
kers minnesfond kan sokas medel for barn och ungdo-
mar upp till 18 ar som vill ha rekreation tillsammans
med sin familj, eller av ungdomar som reser sjilva.

Samverkan sker med foljande organisationer i vilka
Njurforbundet &r representerad i styrelse eller ledning:
Insamlingsstiftelsen Njurfonden, Livet som géva,
Svenskt Njurregister, Centrum for personcentrerad
vard, Patientradet for Vardanalys och Socialstyrelsens
rad for funktionsnedsattningsfragor. Harutover sker
samverkan med European Kidney Patients Federation,
Njursjukas Nordiska Samarbetsorgan, Funktionsratt
Sverige och ABF.

Viasentliga hindelser under rikenskapsaret
Under 2019 har forbundet bedrivit en omfattande opi-
nionsbildande verksamhet i fragor som ar visentliga
for forbundets medlemmar och njursjuka i allménhet.
Genom flera uppmarksammade debattartiklar, press-
meddelanden och arrangemang har forbundets viktiga
fragestéllningar synliggjorts.

De statliga utredningarna om "Organbevarande
behandling” och Santiagokonventionen” avlimnades

ijuni ménad. Njurférbundet har, som en av flera
remissinstanser, efter noggrann bearbetning inkommit
med yttrande som till storsta delen samtycker med
forslagen i utredningarna.

Egenvardsprojektet har under éret publicerat en infor-
mativ skrift rorande forutsattningar for en utokning av
njurpatienters maojligheter att sjalva genomfora egen
dialysvéard i hemmet. Projektet har bedrivits i samar-
bete med Svensk Njurmedicinsk Sjukskoterskeforen-
ing och Svensk Njurmedicinsk forening.

Deltidstjansten som handhar administrationen av
bland annat hemsidan, medlemstidningen och arbetet
med forbundets grafiska profil har utokats. Dartill har
en person anstallts som skoter kansliverksamheten for
Insamlingsstiftelsen Njurfonden. Njurfonden fakture-
ras till sjdlvkostnadspris av Njurforbundet for denna
resurs. Dartill har Njurférbundet anstéllt, pa deltid, en
redaktor for Njurforbundets medlemstidning. Harmed
har en hel del externt konsultarbete kunnat avvecklas.

Njurforbundet firade under aret 50-ars jubileum med
extra foreldsningar och inbjudna géster i samband
med forbundsstimman i maj ménad.

Njurforbundet har under hosten genomfort och
medverkat vid en tva veckor 1dng rekreationsresa till
Mallorca for medlemmar och dialyserande patienter.
Barn- och fordldragruppen anordnade en rekreations-
vistelse vid Tanumstrand samt tillsammans med Ung-
domsgruppen ett gemensamt arrangemang i Goteborg
under hosten. For fylligare beskrivning om forbundets
aktiviteter m.m. hanvisas till verksamhetsberattelsen
och forbundets hemsida, www.njurforbundet.se.

Resultat och stallning
Verksamhetsresultatet for rakenskapsaret 2019 upp-
gar till ett underskott om 574 966 SEK.

Njurfoérbundet erholl under 2017 ett storre arv att
anvandas i flera ars kommande verksamheter. Det har
inneburit att Njurforbundet har kunnat, och kommer
att kunna, bedriva en mer innehallsrik och angeldgen
verksamhet 4n om den enbart skulle finansieras med
medel frén ett enskilt ar. For 2019 budgeterades darfor
ett underskott pa 6ver 300 000 kr. Harutover togs
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beslut om ytterligare en enskild satsning pa barn- och
ungdomsverksamheten under 2019. Ett synnerligen
angelédget framtidsprojekt. Personalokningen under
2019 har vidtagits for att ersatta extern konsultverk-
samhet med egna resurser och férvintas ge ett positivt

JAMFORANDE NYCKELTAL
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bidrag for verksamhet och innehall framéover.

Underskottet for 2019 6verfors till balanserade vinst-
medel. Se i 6vrigt de sirskilda noterna i resultat- och
balansrakningen.

2019 2018 2017 2016 2015
Arsomsittning 4893 287 4 648 803 8 374 152 4 813 056 4174971
Balansomslutning 6 670 310 6 864 601 7159 533 3266 262 2738740
Resultat -574 966 -437 887 4141 681 -8 466 -221960
Gavor och bidrag 2901695 3195 030 6 707 821 3173 230 2423971
LRl Dl b 19 414 34026 3931281 33710 77768

fran allménheten

FORANDRING AV EGET KAPITAL VARDE SEK.

Ingdende balans

Balanserade vinstmedel 5551166
Erik Herlands minne 44 250
Alwallsfonden 82944
Amelie Ersmarkers fond 105 447
Personalutv. fond 212 234
Beviljade ej utb. bidrag 6 600
Totalt 6 002 641

Medlemmar

Forbundet bildades 1969 och bestar numera av 15
regionforeningar. Dessa técker tillsammans in hela
landet. Medlemskapet registreras i regionféreningarna
och medfor ocksa ett automatiskt medlemskap i riks-
organisationen Njurforbundet.

Under de senaste fem éren har det varit mindre
bruttoforandringar i medlemsantalet &ven om det un-
der 2019 kunde noteras en glidjande 6kning. Antalet
har varit relativt stabilt 6ver aren dven om det finns en

Utnyttjande Andamals- Arets Utgéende
bestiamt resultat balans
av givare
(0} -574 966 4 976 200
0 44 250
-15 000 67 944
-5 000 100 447
-11 063 201171
3400 10 000
-31063 3400 -574 966 5400 012

stor rorlighet inom medlemskaren. Omkring 10 pro-
cent av medlemskaren skiftas ut varje ar och speglar

i mycket den verklighet som njursjukdomen manga
ganger medfor. Nastan hilften av de som lamnar for-
bundet avlider som en konsekvens av sin njursjukdom.
I en jamforelse med forbundets s.k. kirnmedlemmar
som befinner sig i aktiv uremivérd (dialys och transplan-
tation) har gapet mellan antalet presumtiva medlemmar
och verkligt antal anda okat nagot. Medlemsvarvning ar
darfor en prioriterad fréga dven framover.

MEDLEMSUTVECKLINGEN | SVERIGE PERIODEN 2014 - 2018

2019

Antal medlemmar 4341

2018
4 225

2017 2016 2015

4 287 4277 4200
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Information

Medlemmarna informeras bland annat pa foljande
satt: Forbundets tidning Njurfunk 4 ggr/ar, Njurnytt
till regionerna, skriftliga informationsmaterial om
njursjukdomar, Njurféorbundets hemsida samt via
Facebook.

Anstillda
Antal anstallda vid arets utgéng var 5, varav 4 kvinnor
och 1 man.

Framtida utveckling

Medlemsrekrytering, njursjuka barn- och ungdomar
samt opinionsbildande verksamhet om njursvikt ar
prioriterade fokusomraden.

Forbundet kommer att utoka satsningen pa forskning
och utveckling genom aktivt utokat och fortsatt stod
till administrationen av Insamlingsstiftelsen Njurfon-
den. Aven att uppmiirksamma de anhériga till njursju-
ka ingér som en framtida satsning. En férhoppning &r
ocksa att satsningen pa barn- och ungdomsverksam-
heten kan forbattras som ett resultat av projektet som
bedrevs under 2019.

Njurférbundets forvaltare f6ljer 16pande handelserna i
omvirlden och samhéllet med avseende pé spridning-
en av coronaviruset (covid-19) och hur det paverkar
marknadsvardet for de finansiella tillgdngarna. I
nuléget kan styrelsen inte bedoma vilken péverkan det
far for forbundets verksamhet 2020.

Forvaltning

Hogsta beslutande organ ar forbundsstamman

som #ger rum vartannat ar. Forbundet forvaltas av
forbundsstyrelsen som utses av forbundsstimman.
Forbundsstyrelsen har under éret bestétt av ordféran-
den samt atta ledamdéter. Till styrelsen har verksam-
hetschefen varit adjungerad liksom en representant
frdn Barn- och foraldragruppen.

Under rakenskapsaret har
férbundsstyrelsen bestatt av:
Héikan Hedman, ordférande

Tina Pajunen, vice ordférande
Bjorn Nilsson, vice ordférande och forbundskassor
Henrik Eriksson

Ronny Ljung

Rose Marie Arnviken Litbo
Mojgan Kashi
Carina Viberg
Ann-Christine Magnusson

Forbundsstyrelsen har under aret haft 10 protokoll-
forda styrelsemoten: 4 februari, 25 februari (telemo-
te), 19 mars, 10 maj, 12 maj (konstituering), 11 juni,
16-17 augusti, 10 oktober, 11 november (teleméte)
samt 9 december.

Adjungerade till féorbundsstyrelsen:
Sara Norman, verksamhetschef
Kristina Andersson Holgersson,

Barn- och fordldragruppen

Revisorer och revisorssuppleant
Margaretha Morén, BDO Mdalardalen AB,
auktoriserad revisor

Lars Rekke, ordinarie fortroendevald revisor
Bjorn Severinsson, suppleant

Lars Ake Pellborn, suppleant

Valberedning

Malin Haglund, sammankallande

Eva Falck

Bengt Immelgard

Tony Karlsson

Representation fér Njurférbundet i
Insamlingsstiftelsen Njurfonden:
Hékan Hedman, ordférande

Lars Ake Pellborn, sekreterare

Bjorn Nilsson, kassor

Asa Torstensson, ledamot (del av dret)

Ovrig information

Ytterligare information om férbundets verksamhet
aterfinns pa Njurférbundets hemsida, www.njurfor-

bundet.se, samt i en fylligare beskrivning benamnd
verksamhetsberittelse.
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Resultatrakning

Not Ar 2019 Ar 2018
Verksamhetsintédkter 1
Medlemsavgifter 686 590 607 580
Gavor 227 099 222 366
Bidrag 2 674 596 2705764
Nettoomsattning 353 074 298 763
Ovriga intakter 951929 814 330
Summa verksamhetsintakter 4 893 287 4 648 803
Verksamhetskostnader 2,3,4
Andamaélskostnader -4 994 009 -4 622 263
Administrationskostnader -5215697 -712 287
Summa verksamhetskostnader -5 515 606 -5 334 550
Resultat fran finansiella investeringar 5
Ranteintakter och liknande resultatposter 19 690 229 247
Rantekostnader och liknande resultatposter 0 0
Summa resultat fran finansiella investeringar 19 690 229 247
Arets resultat efter finansiella poster -602 629 -456 500
Arets resultat -602 629 -456 500
Férandring av andamaélsbestiamda medel
Arets resultat -602 629 -456 500
Utnyttjande av andamélsbestamda medel 31063 246 060
Andamalsbestamning av medel -3 400 -227 447
Forandring av balanserat kapital -574 966 -437 887
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Balansrakning

Not 2019-12-31 2018-12-31
Tillgadngar
Anléggningstillgangar
Materiella anlaggningstillgangar
Inventarier 6 5732 16 915
Summa anlaggningstillgangar 5732 16 915
Finansiella anlaggningstillgangar
Andra langfristiga vardepappersinnehav 7 1512 098 2 007 670
Lamnade depositioner langfristiga 8 60 021 0
1572 119 2 007 670
Summa anlaggningstillgdngar 1577 851 2 024 585
Omsiattningstillgangar
Kortfristiga fordringar
Kundfordringar 192 843 104 089
Ovriga fordringar 301375 127 118
Forutbetalda kostnader o upplupna intakter 9 342 023 320 557
836 241 551764
Kortfristiga placeringar 10 3421946 3 856 460
Kassa och bank 834 272 431792
Summa omsattningstillgangar 5092 459 4 840 016
Summa tillgadngar 6 670 310 6 864 601
Eget kapital och skulder
Eget kapital
Balanserat resultat 5551166 5989 053
Andamalsbestamda medel 423 812 451475
Arets resultat -574 966 -437 887
Summa eget kapital 5400 012 6 002 641
Kortfristiga skulder
Leverantérsskulder 85 388 144 985
Ovriga skulder 1 202 819 162 082
Upplupna kostnader o forutbetalda intakter 12 982 090 554 892
Summa kortfristiga skulder 1270 298 861960
Summa eget kapital och skulder 6 670 310 6 864 601
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Tillaggsupplysningar

Arsredovisningen #r upprittad enligt ARL samt BFNAR 2012:1 (K3).

Resultatrakning

Verksamhetsintékter

Endast det inflode av ekonomiska fordelar som
Njurforbundet erhéllit eller kommer att erhalla for
egen rakning redovisas som intékt. Intdkter varderas,
om inget annat anges nedan, till verkliga vardet av

det som erhéllits eller kommer att erhallas. Nedan
beskrivs, for respektive intdktspost nir intiktsredo-
visning sker.

Medlemsavgifter

Medlemsavgifter omfattar inbetalningar for med-
lemskap i organisationens namn. Medlemsavgifter
redovisas vid inbetalning frdn medlemmen och
intdktsredovisas 6ver den tidsperiod som avses.

Gavor

Gévor redovisas som huvudregel som intikt nir de
erhalls. En gava som intdktsfors redovisas antingen
som en tillgéng eller en kostnad beroende pa om ga-
van forbrukas direkt eller inte. Gavor som forbundet
avser stadigvarande bruka i verksamheten redovisas
som anliggningstillgdngar. Ovriga gavor redovisas
som omséttningstillgdngar. Gévor virderas som
huvudregel till verkligt virde.

Bidrag

Utgors av statsbidrag till verksamheten, landstings-
bidrag till speciella kurser samt bidrag till barnverk-
samhet. Bidrag som erhallits for att ticka kostnader
redovisas samma rikenskapsar som den kostnad
bidraget ar avsett att ticka. Bidrag som hanfor sig till
en anldaggningstillgdng minskar anskaffningsvardet.
Erhallna bidrag varderas till det verkliga vardet av den
tillgdng som Njurforbundet fétt eller kommer att fa.

Nettoomséttning

Intékt vid forsiljning av varor redovisas normalt vid
forsaljningstillfallet. Prenumerationer redovisas som
intdkt linjart 6ver prenumerationstiden.

Ovriga intakter

I 6vriga intdkter ingar administrationsintakter
fran Insamlingsstiftelsen Njurfonden samt 6vriga
intdktskorrigeringar.

Ersattning till anstéllda

Lopande ersittningar till anstéllda i form av loner,
sociala avgifter och liknande kostnadsfors i takt med
att de anstéllda utfor tjanster.

Leasing

Alla Njurforbundets leasingavtal redovisas som
operationella, d.v.s. leasingavgiften (inklusive forsta
forhojd hyra) redovisas linjart 6ver leasingperioden.

Verksamhetskostnader

Andamalskostnader

Kostnader som behdvs for att uppfylla Njurforbun-
dets andamél som personalkostnader, kostnader for
kurser, konferenser och paverkansarbete som infor-
mation m.m.

Administrationskostnader
Kostnader for att kunna administrera verksamheten.

Balansrakning

Fordringar

Fordringar har varderats till de belopp varmed
de beriknas inflyta.

Anldggningstillgangar

Anlaggningstillgdngar varderas till anskaffnings-
vardet minskat med avskrivningar enligt plan och
nedskrivning.

Avskrivning sker linjart 6ver tillgdngens berdknade
nyttjandeperiod. Harvid tillimpas foljande

avskrivningstider:
Datorer 3 ar
Inventarier 5 ar

Kortfristiga placeringar
Viardepapper virderas till anskaffningsvirdet
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Noter

Not1 Verksamhetsintikter Ar 2019 Ar 2018
Medlemsavgifter
Férbundets del av medl. avgift till Njurforbundet 686 590 607 580
Géavor
Gavor fran allméanheten 11780 32737
Arv 7634 1289
Humanfonden 207 685 188 340
Summa gavor 227 099 222 366
Bidrag
Statsbidrag 1903 087 1878 308
Bidrag till Almedalen 0 50 000
Bidrag till barn- och ungdomsverksamhet 463 700 448 000
Landstingsbidrag 131078 227 116
Bidrag fran Arbetsférmedlingen 176 731 97 340
Sponsring 0] 5000
Summa bidrag 2 674 596 2705764

Nettoomsattning

Prenumerationer och annonsintakter Njurfunk 251165 165 976
Foérsaljning och frakt 23109 25987
Deltagaravgifter 78 800 106 800
Ovrigt 0 0
Summa 353 074 298 763

Ovriga intakter

Administration Insaml.stift. Njurfonden 944 988 806 234
Ovrigt 6 941 8 096
Summa 951929 814 330
Summa Verksamhetsintakter 4 893 287 4 648 803
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Not2 Medeltalet anstillda och personalkostnader Ar 2019 Ar 2018
och arvode till styrelse
Medeltal anstallda har varit 3 3
Varav kvinnor 3 2

Loner, ersattningar mm

Styrelsen l6ner och ersattningar 142 753 112 415
Anstallda I6ner och ersattningar 1548 161 1105 911
Pensionskostnader 126 584 120 032
Sociala kostnader 586 818 418 100
Summa styrelse och anstallda 2404 316 1756 458
Not3 Leasing Ar 2019 Ar 2018

Njurférbundets leasingavgifter avser framst
hyra av kontorslokal

Kostnadsforda leasingavgifter uppgar till 292 381 370782
Framtida leasingavgifter forfaller enligt féljande:

Inom ett ar 252 084 312 000
1-5 ar 1260 420 1560 000

Not4 Forklaring till uppdelning av verksamhetskostnader

Andamalskostnader

Styrelse och personal enligt ovan 2 404 316 1756 458
Medlemsavgifter 259 462 265 985
Gavor och bidrag 10 000 11315
Fértroendemannaorganisation 609 786 416 894
Kansliorganisation 538 907 426 813
Information 102 044 607 205
Njurfunk 192 131 257 978
Intressepolitiskt 1478 9 670
Barn-, ungdoms- och familjeverksamhet 792159 763 840
Internationell verksamhet 17 566 49 258
Ovrigt 66 160 56 847
Summa dndamalskostnader 4 994 009 4 622 263

Administrationskostnader

Administrationskostnader 521597 712 287
Totalt administrationskostnader 521597 712 287
Summa verksamhetskostnader 5509 006 5334 550
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Not5 Resultat fran finansiella investeringar Ar 2019 Ar 2018
Ranteintakter (0] (0]
Rantekostnader (0] (0]
Resultat vid forsaljning vardepapper 19 690 229 247
Summa res. fran finans. investeringar 19 690 229 247

Not6é Inventarier Ar 2019 Ar 2018
Ingdende ackumulerat anskaffningsvarde 745 750 728 556
Arets inkop 0 17 194
Utgaende ackumulerat anskaffningsvarde 745 750 745 750
Ingdende ackumulerade avskrivningar 728 835 717 651
Arets avskrivningar 11183 1184
Utgéende ackumulerade avskrivningar 740 018 728 835
Utgaende planenligt restvarde 5732 16 915

Not7 Langfristiga virdepappersinnehav Ar 2019 Ar 2018
Anskaffningsvarde 2 007 670 1004 850
Forvarv 0 1002 820
Forsaljning -502 425 (0]
Utgaende anskaffningsvarde 1505 245 2 007 670
Innehav Bokfort varde  Marknadsvirde
Depakonto 6 853 6 853
Vardepapper Swedbank VP Bas 1505 245 1447 023
Summa 1512 098 1453 876

Not8 Lamnade depositioner langfristiga
Brf Draken 12, 3 manadshyror 60 021 0

Summa 60 021 (o}
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Not9 Forutbetalda kostnader och upplupna intékter

Férutbetalda kostnader

Férutbetald hyra 60 021 78 000
NewsMachine 25513 0]
Hogia 7 686 5690
Féreningssupport 5750 5000
Webmind 2500 2500
MostPhotos 2494 2492
Loopia 2 388 2759
Feelgood 675 654
Ownit 499 0]
Textalk Webbshop 0 6125
Dustin (0] 5875
Dagens Nyheter 0] 2388
Post Nord 0 1336
Svenska Domaner 0] 783
Dozer (0] 350

107 525 113 952
Upplupna intikter Ar 2019 Ar 2018
Humanfonden 207 685 188 340
Arbetsformedlingen 24103 9700
Textalk 2485 1845
Féreningssupport, Bizsys Ab 225 0
Njurférbundet Stockholm-Gotland, medl.avg. 0 6 600
Vegatus 0 120

234 498 206 605
S:a forutbetalda kostnader o upplupna intakter 342 023 320 557
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Not 10 Kortfristiga placeringar

Bokfort varde Marknadsvarde

Robur fonder 3421946 3924170
Summa 3 421946 3924 170
Not11  Ovriga skulder Ar 2019 Ar 2018
Personalskatt 106 135 88 587
Avrakning Sociala avgifter 67 934 51850
Ovriga kortfristiga skulder 28 750 21645
Summa o6vriga skulder 202 819 162 082

Not12 Upplupna kostnader och forutbetalda intikter Ar 2019 Ar 2018

Upplupna kostnader

Upplupna semesterloner 267 416 160 591
Upplupna sociala avgifter 89 428 56 325
Ovriga upplupna kostnader 625 246 337 976
Summa 982 090 554 892
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Underskrifter

Stockholm april 2020

Hakan Hedman Tina Pajunen Bjorn Nilsson
Ordférande

Ronny Ljung Henrik Eriksson Mojgan Kashi
Rose Marie Arnviken Litbo Carina Viberg Ann-Christine Magnusson

Var revisionsberattelse har avgivits den 20 april 2020

BDO Malardalen AB

Margaretha Morén Lars Rekke

Auktoriserad revisor Fértroendevald revisor
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Revisionsberattelse

Till férbundsstamman i Njurférbundet
Org.nr. 802006-1332

Rapport om arsredovisningen

Uttalanden
Vi har utfort en revision av arsredovisningen for Njurférbundet for &r 2019.

Enligt var uppfattning har arsredovisningen upprittats i enlighet med &rsredovisningslagen och ger en i alla
véasentliga avseenden rattvisande bild av foreningens finansiella stillning per den 31 december 2019 och av
dess finansiella resultat for aret enligt arsredovisningslagen. Forvaltningsberéttelsen ar férenlig med arsredo-
visningens 6vriga delar.

Vi tillstyrker darfor att foreningsstamman faststiller resultatrdkningen och balansrdkningen.

Grund fér uttalanden

Vi har utfort revisionen enligt god revisionssed i Sverige. Revisorernas ansvar enligt denna sed beskrivs nar-
mare i avsnitten "Den auktoriserade revisorns ansvar” samt "Den Fortroendevalde revisorns ansvar”.

Vi dr oberoende i forhallande till féreningen enligt god revisorssed i Sverige. Jag som auktoriserad revisor har
fullgjort mitt yrkesetiska ansvar enligt dessa krav.

Vi anser att de revisionsbevis vi har inhdmtat ar tillrackliga och &ndamélsenliga som grund for véra uttalanden.

Styrelsens ansvar
Det ar styrelsen som har ansvaret for att arsredovisningen upprittas och att den ger en réttvisande bild enligt

arsredovisningslagen. Styrelsen ansvarar dven for den interna kontroll som den bedomer &r nodvandig for att
uppritta en arsredovisning som inte innehaller nagra visentliga felaktigheter, vare sig dessa beror pd oegent-
ligheter eller pa fel.

Vid upprattandet av drsredovisningen ansvarar styrelsen for bedomningen av foreningens forméga att fortsit-
ta verksamheten. Den upplyser, nér sé ar tillimpligt, om férhallanden som kan paverka formagan att fortsatta
verksamheten och att anvdnda antagandet om fortsatt drift. Antagandet om fortsatt drift tillampas dock inte
om styrelsen avser att likvidera foreningen, upphora med verksamheten eller inte har nagot realistiskt alterna-
tiv till att gora nagot av detta.

Den auktoriserade revisorns ansvar

Jag har att utfora revisionen enligt International Standards on Auditing (ISA) och god revisionssed i Sverige.
Mitt mal ar att uppna en rimlig grad av sikerhet om huruvida arsredovisningen som helhet inte innehéller
nagra vasentliga felaktigheter, vare sig dessa beror pa oegentligheter eller pa fel. Rimlig sdkerhet ar en hog
grad av sdkerhet, men dr ingen garanti for att en revision som utfors enligt ISA och god revisionssed i Sverige
alltid kommer att upptécka en visentlig felaktighet om en sddan finns. Felaktigheter kan uppsté pa grund av

oegentligheter eller fel och anses vara viasentliga om de enskilt eller tillsammans rimligen kan forvintas paver-
ka de ekonomiska beslut som anvindare fattar med grund i arsredovisningen.
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Som del av en revision enligt ISA anvénder jag professionellt omdome och har en professionellt skeptisk in-
stallning under hela revisionen. Dessutom:

« identifierar och bedomer jag riskerna for vasentliga felaktigheter i arsredovisningen, vare sig dessa beror pa
oegentligheter eller pa fel, utformar och utfor granskningsétgirder bland annat utifrén dessa risker och inham-
tar revisionsbevis som ar tillrackliga och &ndamaélsenliga for att utgora en grund f6r mina uttalanden. Risken
for att inte uppticka en vasentlig felaktighet till f6ljd av oegentligheter dr hogre dn for en vasentlig felaktighet
som beror pa fel, eftersom oegentligheter kan innefatta agerande i maskopi, forfalskning, avsiktliga utelam-
nanden, felaktig information eller dsidosattande av intern kontroll.

« skaffar jag mig en forstdelse av den del av foreningens interna kontroll som har betydelse for min revision
for att utforma granskningsétgiarder som ar lampliga med hiansyn till omstandigheterna, men inte for att uttala
mig om effektiviteten i den interna kontrollen.

« utvirderar jag lampligheten i de redovisningsprinciper som anviands och rimligheten i styrelsens uppskatt-
ningar i redovisningen och tillh6rande upplysningar.

o drar jag en slutsats om lampligheten i att styrelsen anvander antagandet om fortsatt drift vid upprattandet
av arsredovisningen. Jag drar ocksa en slutsats, med grund i de inhdmtade revisionsbevisen, om huruvida

det finns nagon vasentlig osdkerhetsfaktor som avser sidana handelser eller forhéllanden som kan leda till
betydande tvivel om foreningens formaga att fortsatta verksamheten. Om jag drar slutsatsen att det finns en
vasentlig osdkerhetsfaktor, méste jag i revisionsberéttelsen fista uppméarksamheten pa upplysningarna i ars-
redovisningen om den vésentliga osikerhetsfaktorn eller, om sddana upplysningar dr otillrackliga, modifiera
uttalandet om arsredovisningen. Mina slutsatser baseras pa de revisionsbevis som inhdmtas fram till datumet
for revisionsberittelsen. Dock kan framtida handelser eller forhallanden gora att en forening inte langre kan
fortsétta verksamheten.

« utvirderar jag den 6vergripande presentationen, strukturen och innehéllet i drsredovisningen, daribland
upplysningarna, och om érsredovisningen aterger de underliggande transaktionerna och handelserna pa ett
sétt som ger en rittvisande bild.

Jag méste informera styrelsen om bland annat revisionens planerade omfattning och inriktning samt tidpunk-
ten for den. Jag maste ocksé informera om betydelsefulla iakttagelser under revisionen, daribland de betydan-
de brister i den interna kontrollen som jag identifierat.

Den Fortroendevalde revisorns ansvar
Jag har att utfora en revision enligt revisionslagen och darmed enligt god revisionssed i Sverige. Mitt mal ar

att uppna en rimlig grad av sdkerhet om huruvida &rsredovisningen har upprittats i enlighet med arsredovis-
ningslagen och om &rsredovisningen ger en rattvisande bild av foreningens resultat och stéllning.

Rapport om andra krav enligt lagar och andra forfattningar

Uttalande
Utover var revision av arsredovisningen har vi dven utfort en revision av styrelsens forvaltning for
Njurforbundet for ar 2019.

Vi tillstyrker att foreningsstamman beviljar styrelsens ledamoter ansvarsfrihet for rakenskapséaret.

Grund fér uttalande

Vi har utfort revisionen enligt god revisionssed i Sverige. Vart ansvar enligt denna beskrivs ndrmare i avsnittet
“Revisorns ansvar”. Vi ar oberoende i forhallande till foreningen enligt god revisorssed i Sverige.

Jag som auktoriserad revisor har i 6vrigt fullgjort mitt yrkesetiska ansvar enligt dessa krav.

Vi anser att de revisionsbevis vi har inhdmtat ar tillrdckliga och andamalsenliga som grund for vart uttalande.
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Styrelsens ansvar
Det ar styrelsen som ansvarar for forvaltningen.

Revisorns ansvar
Vart mal betriffande revisionen av forvaltningen, och diarmed vart uttalande om ansvarsfrihet, ar att inhdmta

revisionsbevis for att med en rimlig grad av sékerhet kunna bedéma om négon styrelseledamot i nagot vasent-
ligt avseende foretagit nagon atgard eller gjort sig skyldig till ndgon forsummelse som kan foranleda ersitt-
ningsskyldighet mot féreningen.

Rimlig sékerhet ar en hog grad av sdkerhet, men ingen garanti for att en revision som utfors enligt god revi-
sionssed i Sverige alltid kommer att upptéicka atgarder eller forsummelser som kan foranleda ersattningsskyl-
dighet mot foreningen.

Som en del av en revision enligt god revisionssed i Sverige anvinder den auktoriserade revisorn professionellt
omdome och har en professionellt skeptisk instéllning under hela revisionen. Granskningen av forvaltning-
en grundar sig fraimst pa revisionen av rikenskaperna. Vilka tillkommande granskningsétgarder som utfors
baseras pa den auktoriserade revisorns professionella bedomning och 6vriga valda revisorers bedomning med
utgéngspunkt i risk och vasentlighet. Det innebar att vi fokuserar granskningen pa sddana atgiarder, omraden
och forhallanden som &r vasentliga for verksamheten och dar avsteg och Gvertrédelser skulle ha sarskild be-
tydelse for foreningens situation. Vi gér igenom och provar fattade beslut, beslutsunderlag, vidtagna atgiarder
och andra forhéllanden som ir relevanta for vart uttalande om ansvarsfrihet.

Stockholm den 20 april 2020

Margaretha Morén
Auktoriserad revisor
BDO Milardalen AB

Lars Rekke
Fértroendevald revisor
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Regionforeningarnas medlemsantal

Antal medlemmar i Njurférbundets
regionféreningar den 31 december 2019

2019 2018 2017 2016 2015 2014

Njurférbundet 555 527 517 495 471 455
Sydsverige

Njurférbundet 864 837 888 869 878 874
Vastsverige

Njurférbundet 262 268 258 260 236 243
Smaland

Njurféreningen 79 57 = = = =
Kalmar lan

Njurférbundet 198 186 236 237 232 229
Sydostra Sverige

Njurférbundet 134 126 19 116 118 126
i Varmlands lan

Njurféreningen 161 175 174 170 179 189
Orebro lan

Njurférbundet 118 114 111 11 103 107
i Sérmland

Njurférbundet 709 730 734 773 745 737
Stockholm Gotland

Njurféreningen 276 260 270 292 291 280
Norra Mélardalen

Njurférbundet 287 264 259 248 249 238
Gavle-Dala

Njurféreningen 55 50 56 56 63 60
Jamtland/Harjedalen

Njurféreningen 244 251 262 265 265 263
i Vasternorrland

Njurféreningen 195 199 224 207 180 187
i Vasterbotten

Njurférbundet 204 181 182 179 190 177
Norrbotten

Totalt 4341 4225 4287 4277 4200 4165
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