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Ordforanden har ordet

Vér forening hade just haft sitt &rsmote
den 8 mars, och jag hade blivit vald till
ordforande, nar Corona drabbade oss. Nu
lever vi ett nytt distanserat liv, och minga
planer har dndrats och de flesta aktiviteter
stéllts in. S4 dven den medlemstraff vi
hade ténkt oss att ordna nu i maj. I dag vet
nog ingen nér det dr dags for nésta traff,
och dn sd lange far vi halla kontakt digitalt
eller via brev / telefon.

Eftersom jag dr tdimligen ny 1 forening-
en vill jag kort presentera mig. Jag ar en
sjuttiodrig pensionir, fore detta hand-
kirurg pa USO. 1980 fick jag diagnosen
kronisk njurinflammation, d& provtagning
under min graviditet visade dggvita
1 urinen. Nér jag verkligen sjuknade &r
oklart, men jag hade helt normala prover
under studietiden, sa det maste ha in-
traffat under sena sjuttiotalet.

Lange madde jag bra, men

relativt tidigt be-
hovde jag behand-
ling for hogt blod-
tryck, och jag kon-
trollerades arligen
pa njurmedicin.

De senaste fem —
sex aren har njur-  ~
funktionen dock stadigt forsamrats, och
jag har nu en grav njurinsufficiens och
ett svirbehandlat blodtryck, samt forstés
mycket tatare kontroller. Jag narmar mig
dialys, och forst ndr jag nér dit kan jag
stdllas pa vintelista for njurtransplanta-
tion.

Som lidget nu dr behandlas jag med en
uppsjo mediciner, blodtryckssédnkande,
aktivt D-vitamin, erytropoetin m.m. Jag
forestdller mig att ménga kénner igen sig.
Jag haller diet och funderar 6ver kalium
och fosfat - och protein forstas. Oroar mig




en hel del for badde nuet och framtiden.
Men samtidigt som jag forstar hur bero-
ende vi ar av fungerande njurar méste jag
ocksa erkinna att jag dr tacksam for medi-
cinens insatser och mgjligheter att hjdlpa
oss Overleva.

Och 1 detta ldge kidndes det sjalvklart att
gd med 1 patientféreningen. Tillsammans
kan vi lattare fa gehor for vara specifika
behov, och vi har mojlighet att utgdra
bollplank for bdde behandlare och politi-
ker. Att inom foreningen utbyta erfaren-
heter och bara umgas har ocksa stort
virde. Harligt att fa insiderinformation av
andra som gétt fore en. Jag har forstitt att
alla vdgar har sina foresprakare.

rekommendera det. Végen hit star 6ppen,
dven om det mesta just nu gar pa sparlaga.
Pandemin ska dock inte vara for evigt.
Min egen forhoppning ér att framover
bidra till att vi hanger med 1 den medicin-
ska utvecklingen pa njuromradet, samtid-
gt som vi tillsammans ser till att ha det
lite trevligt pd vara moten. Jag inser att det
finns manga sociala, ekonomiska och
juridiska aspekter att beakta vid kronisk
sjukdom, och dir forlitar jag mig pa véra
gemensamma insatser.

Vill ni nd mig med fragor och synpunk-
ter gar det enklast via mejl:
katarina(@ helgeson.nu
Postadressen dr Vista strand 2, 702 32

Ett bra sitt att f4 veta mycket och dven | Orebro.
paverka ar att gd med 1 styrelsen. Jag kan | Vil mott!
Kataring Helgesson
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Om sjukresor och risk fér smittspridning

Den 15 april blev Njurféreningen Orebro lin av Regionen Orebro lidn inbjudna
till, som man kallade det for, ett ”Extrainsatt insattinformations- och frageforum”.

Motet skedde i form av ett telefon-
alternativt skypemote och jag tror att vi var

#S" ca 10 patientorganisationer som deltog.
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~ Inbjudare var Johan Ljung, Omrédeschef
— trafik och samhallsplanering, landstinget.

. Vid moétet deltog bland andra dven
- bitrddande smittskyddslédkare Anna Lange.
Det var ett bra mote dar patientorganisa-
tionerna fick tillfdlle att till beslutsfattarna
inom sjukvéirden fora fram vara synpunkter
om detta med sjukresor och ddrmed samman-

héngande smittorisker under Coronatider. Métet resulterade 1 de forandringar i
reglerna, om é&n tillfdlliga, som jag hir nedan har kopierat frdn Region Orebro léns

hemsida./Per Z
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Slopad samplanering inom Serviceresor

Lanstrafiken har beslutat att under en begriansad period upphora med den sa kallade
samplaneringen inom Serviceresor forutom skolskjuts. Det betyder att det fran och med
fredag den 24 april, 1 princip, inte kommer att vara fler dn en resenér 1 varje fordon.
Lanstrafikens uppgift dr att transportera manniskor 1 lanet till och fran en 6nskad plats.
Vi och de trafikoperatdrer som kor at oss gor vart basta for att tillsammans skapa sa
trygga resor som mojligt for vara resenérer. P4 grund av Coronaviruset behover vi
anpassa vara rutiner for Serviceresor.

I Serviceresor ingér bland annat fardtjdnst och sjukresor. Under normala omstandlig-
heter bedrivs den verksamheten utifrdn en s kallad samplanering. Det betyder att vi
aktivt striavar efter att planera sd ménga resor som majligt pé ett sddant sétt att bilarna
och bussarna tar s4 minga passagerare som majligt vid varje resa, for att f en
kostnadseffektiv verksamhet.

Denna samplanering upphor fran och med den 24 april. Orsaken till det 4r de
rekommendationer som smittskyddslikare pa Region Orebro lin gett att det 4r olimp-
ligt att transportera fler resendrer 1 ett och samma fordon. Detta géller oavsett storlek pa
de fordon som anvénds. Folkhidlsomyndighetens rekommendation &r att alla ménniskor
ska halla avstind till varandra. Smittskyddsenheten, Orebro lins beddmning ir att det
kan bli svért att leva upp till det om det sitter flera resenérer 1 ett och samma fordon for
Serviceresor.

Beslutet géller fran den 24 april och striacker sig till den 12 juni 2020. Beslutet kan
dndras innan dess om nya rekommendationer kommer kring resor med Serviceresor
eller andra forutséttningar dndras.

Det finns kunder som har framsétesplacering 1 sina beslut. Dessa kunder far dven
framover sitta 1 framsédtet. Under tiden detta beslut géller kommer inte medresenar att
kunna tas med 1 fordonen.

I och med den hér fordndringen kan det innebéra att det kan bli ndgot langre vénte-
tider pa den serviceresa man bestdllt. Nir det géller resor med Servicesresor géller dven
fortsatt Folkhdlsomyndighetens rekommendationer:

» Hall avstand till andra

P Tvitta alltid hinderna efter resan

» Undvik att réra vid 6gon, ndsa och mun

» Nys och hosta i armvecket

» Avstd onddiga resor

» Stanna hemma nér du ar sjuk, dven vid lindriga symtom.
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Begrédnsningsatgarder och sédkerhet vad géller bes6k pa
aldreboenden

Fragan om anhorigas besok pa dldreboenden dr mycket aktuell i dessa dagar. Jag har
varit inne pa Institutet Medicinsk Rétt (finns 1 Stockholm) och hittat négra intressanta
frdgor som kinns mycket aktuella. Jag har kopierat dom hir nedan f6r Dig som ldsare
av T-Journalen.

FRAGA | Far man begrinsa dtkomsten till sjukhus fér besékare med anledning av en
smittspridning som Covid-19?

”SVAR | Ja. Ett sjukhus &r inte ndgon allmén plats dit
allménheten fritt har tilltrade. Hélso- och sjukvards-
lagen stéller sarskilda krav pd vardgivaren dvs.
sjukvardshuvudmannen. Verksamheten ska, enligt
HSL, bedrivas sé att en god och sédker vard uppfylls
vilket bl.a. innebir god kvalitet med god hygienisk
standard. Patienternas behov av trygghet och sékerhet
ska tillgodoses varfor begransningar kan inforas.

! FRAGA | Ar det mojligt for Aldreboenden att
forbjuda boenden att ta emot besok?

SVAR | Nej. Detta dr en insats som dr frivillig och skall bygga pd och genomforas
utifran respekten for den enskildes sjdlvbestimmande och integritet. Det finns inte
nagra bestimmelser som gor att man mot den enskildes vilja kan begrénsa besok fran
vianner, anhoriga med flera (Se prop. 1995/96: 196 s.11, JO 2019/20 sid. 460). Man
kan dock uppmuntra alla att avsta frén att gora besok som inte dr nodvindiga. Dértill
uppmana anhoriga att inte komma om man upplever nadgra som helst symptom.

Notera dock: regeringen har infort en forordning om tillfélligt f6rbud mot besok 1
sarskilda boendeformer for dldre for att forhindra spridningen av sjukdomen Covid-19.
Forordningen tradde 1 kraft 1 april 2020 och géller fram till slutet av juni 2020.

Forordningen innebair att besok till den som bor 1 en sddan boendeform som avses 1 5
kap 5§ andra eller tredje stycket socialtjanstlagen, (2001:453) eller 1 motsvarande
boendeform i 7 kap. 1§ forsta stycket, ar forbjudet. Aktuellt forbud géller inte personer
som 1 sin yrkesutovning, t.ex. personal pd dldreboenden, har ett behov av att vistas i ett
saddant boende.”

Kalendarium

P4 grund av omstdndigheterna just nu s ar det svért att géra nagra langsiktiga
planeringar. Hur lange kommer Coronaviruset att hemsoka oss? Ingen vet!
Det som var planerat var 1 vart fall foljande:, instéllt. forts ndsta sid



- Styrelseméte 14 april, instillt.
- Nasta styrelsemote den 14 maj
- 16 — 17 maj regionordférandekonferens 1 Solna, instillt.
- Lordag 30 maj planerad medlemstraff i form av besok pa Karolinska laroverks
biologiska museum med efterféljande gemensamma lunch pa stan, instillt.
Vad giller hostens aktiviteter far den planeringen tills vidare anstd, men vi dterkommer.

*kook ok ok

Njursvikt 6kar i varlden

Andel personer i virlden som dor av kronisk njursjukdom véntas 6ka de kommande
aren. Det visar en global kartliggning nyligen publicerad 1 tidskriften The Lancet.
Niéstan var 20:e dodsfall 1 varlden 2017 orsakades av njursjukdom.

Kronisk njursjukdom var den 17:e dodligaste sjukdomen &r 1990, men hade 2017
klattrat upp till 12:e plats. Trots det dr kunskapen om kroniska njursjukdomar lag bade
hos allménheten och hdlsomyndigheter. Ménga av vérldens ldnder saknar en nationell
strategi for att motverka kronisk njursjukdom, skriver Karolinska Institutet.

Férre dn hilften av vérldens hilsokliniker berdknas folja de riktlinjer for behandling
som finns. Manga l4g- och medelinkomstldnder har dessutom svart att mota det okade
behovet av dialys, en metod for att rena blodet vid svér njursvikt.

Utvecklingen kan tyckas ganska nedslaende, men det finns en uppsida och det ar att
kronisk njursjukdom ofta gar att forebygga och behandla. Darfor fortjanar det ocksd mer
uppmarksamhet av makthavare inom global hilsa, speciellt i hart drabbade regioner,
siger professor Johan Arnldv vid Karolinska Institutet, som bidragit till studien.

Okningen i omfattning av njursjukdomarna beror dels p4 att ménniskor lever lingre
idag, dels pa att forekomsten av de vanligaste bakomliggande orsakerna, diabetes och
hogt blodtryck, har dkat drastiskt de senaste dren. L4g medvetenhet om betydelsen av
sankt njurfunktion gor ocksé att skyddande behandling sitts in for sent eller inte alls.

Studien omfattar epidemiologiska data fran 195 ldnder och &r den hittills storsta
globala kartliggningen av kroniska njursjukdomar. Den dr en del av projektet Global
Burden of Disease som sponsras av Bill och Melinda Gates Foundation och enga-
gerat fler an 4 800 forskare 1 att kartldgga 359 sjukdomar och 84 riskfaktorer for ohélsa
mellan 1990-2017.

I artikeln som nu publicerats framgar det att ar 2017 led 9,1 procent av vérldens
befolkning av njursjukdomar, varav 1,23 miljoner dog som ett direkt resultat av
njursjukdom och ytterligare 1,36 miljoner dog av hjirt- kérlsjukdomar till f6ljd av
nedsatt njurfunktion. Antalet direkta dodsfall vantas oka till mellan 2,2 miljoner
och 4 miljoner ar 2040.

Kartlaggningen visar ocksa pi stora skillnader mellan lander och regioner. Till
exempel sticker befolkningen i Oceanien, Afrika sdder om Sahara och Latinamerika
som har potential att minska risken for tidig dodlighet genom att f6rbéttra virden av
njursjukdomar. Dessa insatser bor:



e forebyggande behandling av riskfaktorer for njursjukdomar sdsom diabetes och hogt

blodtryck,

e utokad behandling av njursjukdomar i tidigt stadium,
e utbyggnad av faciliteter for behandling av patienter med njursjukdomar 1 slutstadiet,

e utbildningsinsatser av vardpersonal,

e kampanjer for att 6ka kinnedomen om njursjukdomar hos allménheten.

*kook ok ok

Lésningen pa donationsfragan?
(Texten hér nedan dr hamtat frin Njurférbundets hemsida)

Donationsviljan i Sverige 4r hog. Anda
rdcker inte organen. Ny lagstiftning nésta
ar ska kraftigt 6ka antalet donationer.

Drygt 700 organtransplantationer utfors
1 Sverige varje ar. Men de svart sjuka som
behover nya organ ar fler dn sd. Néstan nio
av tio svenskar vill gdrna donera sina
organ efter sin dod. Varfor racker da inte
organen till? Det finns flera svar.

Jamfort med manga andra lander ar vi i
Sverige samre p4d att ta tillvara organ fran
avlidna 1 de fall det skulle vara mojligt.
Transplantationslagen frén 1996 innehéller
bestammelser om ingrepp for att ta tillvara
organ, bland annat for att transplantera till
en annan manniska.

Regelverket skiljer sig till viss del fran
lander som har hogre donationssiffror.
Njurforbundet har linge drivit fragan for
att hinder for organdonation ska undan-
rojas. En statlig utredning presenterade
2015 forslag till lagéndringar som skulle
mojliggora fler donationer. P& Regerings-
kansliet forhalades drendet 1 flera ar, och
en utredning tillsattes som har varit pa
remiss under hosten 2019, med Njurfor-
bundet som remissinstans.

I Njurforbundets remissvar stéller vi
oss positiva till 1 stort sett alla forslagen,
och hoppas nu att de kan trdda 1 kraft som

beriaknat 2020, sa att de som Onskat
donera organ ska fa gora det och vinte-
tiden for svart sjuka kan minska, sdger
Hakan Hedman, ordforande for
Njurforbundet.

D4 90 000 personer avlider arligen kan
det lata orimligt att bara knappt 200 blir
organdonatorer. Men for att organdona-
tion ska vara mojlig méste en person av-
lida under ritt omstindigheter. Det krdvs
att personen avlider 1 respirator pa en
intensivvardsavdelning. En ménniska ar
enligt lagen dod nér hjdrnan har slutat
fungera.

Efter att doden faststillts far medicinska
insatser fortsitta under hogst 24 timmar
for att bevara organ.

Det grundldggande ar att den som 1 livet
har onskat donera organ efter sin dod ska
fa gora det. Donatorn kan ha gjort sin vilja
kind pa olika sétt. Man maéste alltsé inte
finnas med 1 donationsregistret for att fa
donera. Lika giltigt dr ett donationskort
eller att ha informerat anhoriga. I Sverige
arbetar varden med vad som kallas
’formodat samtycke”. Det innebér att man
idag utgar ifran att den avlidne ar positivt
instélld till att donera om inte motsatsen ar
kédnd. Den fragan stills alltid till de
nidrmast anhoriga.
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