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Ordforanden har ordet

Vérdagjamningen har just passerat, och det ljusa halvaret ligger framfor oss. Nu kommer
pasken och s& smaningom blir det Valborgsmaissohelg. Efter ett &r av inaktivitet hade vi
hoppats pé ljusning &ven i foreningslivet, men pandemin ville annat.
Den har inte mattats av som vi hade hoppats, utan haller oss fort-
farande i sitt harda grepp.

Vara planer pa drsmote i slutet pa april har fatt omprovas. Vi
overviger nu att sjilva forhandlingarna far goras vid ett digitalt
mote, medan vi tvingas forskjuta vart fysiska medlemsmote langre
fram, oklart hur ldnge.

Detta skenbart enkla, att fi vara tillsammans med andra, prata, dta
nagot, hjdlpas at, utbyta erfarenheter, kramas, allt det som ar vanlig vardag likavil som fest,
det ar omistligt. Nu har vi varit svéltfodda pa det 1 ett drygt ar. Klart vi ldngtar...

Att hela tiden aterkomma med nagra rader i stéllet for programpunkter och moétestider kdnns
torftigt. Men ndden har ingen lag. Vi hoppas bli hjélpta av vaccinationen och den kommande
varmen. Och fundera gérna pa nigot ni skulle 6nska att vi tar upp vid kommande
medlemstriffar. Vi vill gédrna hora av er!

Katarina tHelgeson, ordfsrande
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Nagra ord fran redaktéren
Under pandemin, som ovan redan sagts, har detta verksamhetsar varit langt ifrdn
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det normala. S& har det t.ex i manga ar varit en vana att ha vart arsmoéte 1 mars ute vid
Hovsta foramlingsgard. Ca 25 medlemmar brukar nirvara och med lite gott att dta och
dartill ndgon form av trevlig underhallning. Omstandigheterna har 2020 att vi inte haft
nagra medlemsaktiviteter.

Det har diarfor hént farre saker att rapportera om 1 var lokala medlemstidning,
T-Journalen. Jag har istéllet fatt soka for oss njursjuka relevant och matnyttig” infor-
mation fran annat hall, t.ex. frdn Njurforbundets hemsida dir det finns massor av
intressant information om man bldddrar lite bland sidorna. Intressant ldsning hittar jag
bl.a. dven 1 Dialdasen (Dialdsen, samarbetar med Nordiatrans, Svensk Njurmedicinsk
Sjukskoterskeforening, Svensk Njurmedicinsk Forening, Medicin Teknisk Forening
Dialys, Svensk Transplantationsforening samt Dietisternas Riksforbunds referensgrupp
1 njurmedicin), SNR (Svenskt Njurregister som bl.a. f6ljer patienter med kronisk njur-
svikt, dialysbehandling och transplanterad njure, allt for att sidkerstilla att riktlinjer for
omhidndertagande och behandling av dessa patienter foljs. SNR utkommer med en arlig
rapport den senaste for 2020 som nyligen utkom).
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Om slopad samplanering av serviceresor
Nedanstdende hiimtat frin Region Orebro lins hemsida

Under en begriansad period upphor vi med
den s kallade samplaneringen inom
Serviceresor Pa grund av Coronaviruset
behover vi anpassa véra rutiner for
Serviceresor. Den slopade samplanene-
ringen giller Serviceresor sdsom sjukresor
och fardtjanst. Det giller inte resor med
skolskjuts.

Beslutet kan dndras innan dess om nya
rekommendationer kommer kring resor
med Serviceresor eller andra forutsatt-
ningar dndras.

Under normala omsténdigheter kor vi
var trafik utifrén en sa kallad samplane-
ring. Det betyder att vi planerar Service-
resor sa att bilarna och bussarna tar sa
manga passagerare som mojligt vid varje
resa. Det gor vi for att fa en kostnads-
effektiv verksamhet.

Slopad samplanering innebdr foljande:
e Framsitesplacering: Det finns kunder
som har framsétesplacering i sina beslut.

Dessa kunder far ockséd framover sitta 1
framsétet.

e Inga medresenérer: Under tiden detta
beslut géller kommer inte medresenir att
kunna tas med i fordonen. Ledsagare far
fortfarande resa med som tidigare.

e Lingre vantetider: I och med den hér
forandringen kan det innebira att det kan
bli ndgot langre véntetider.

Vér uppgift ér att transportera
mainniskor i l4net till och frdn en 6nskad
plats. Vi och de trafikoperatorer som kor
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at oss gor vart basta for att tillsammans
skapa sé trygga resor som mdojligt for véra
resendrer. Anledningen till den slopade



samplaneringen dr de rekommendationer tion dr att alla minniskor ska hélla av-

som smittskyddslikare pa Region Orebro stand till varandra. Smittskyddsenheten,

lan gett att det dr olampligt att region Orebro anser att det kan bli svart

transportera fler resendrer 1 ett och samma

fordon. Detta giller oavsett storlek péd de att leva upp till detta om det sitter flera

fordon som anvinds. resendrer 1 ett och samma sjukesefordon.
Folkhédlsomyndighetens rekommenda-
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Njurfonden delade ut 5 miljoner i webbsandning

Njurfondens anslag for 2020 blev det hogsta beloppet i fondens historia. Fem mil-
joner fordelades till svenska forskare inom omradet
njursjukdom, varav hela 900 000 kronor gick till projekt
med koppling till covid-19.

Utover Njurfondens utdelning delades Bengt Rippes
pris pa 50000 kronor ut till Bengt Fellstrom, forskare
vid njurmedicinska kliniken 1 Uppsala.

Njurfondens Forskarbidrag for 2021 delades ut i en
direktsdndning pa Njurfondens hemsida kl 17-18.15 den
11 mars. Rekordsumman 5 miljoner fordelas pa 27 lovande forskningsprojekt..
Moderator dr Suzanne Axell, journalist kind frdn Fraga Doktorn i SVT. Medverkade
gjorde bland andra Bengt Fellstrom och Maria Stendahl. Klicka nedan och se
utdelningen live!
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174 personer donerade organ under pandemiaret
Antalet ménniskor som donerade organ minskade under pandemiaret 2020, men
utvecklingen for hela decenniet har varit positiv. I fjol donerade 174 personer organ,
vilket dr ndgot lagre dn de senaste fyra dren. 163 av dessa betecknades som DBD och
elva som DCD. Trots nedgéngen i antalet organdonationer har utvecklingen det senaste
artiondet varit positiv. Sedan 2010 har antalet faktiska organdonatorer per ar okat
relativt stadigt.
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Motlon bra for alla typer av njursjukdomar

: g w0+l  Manga patienter med kronisk njursjukdom (CKD) blir mer
| stillasittande vilket kan leda till muskelforlust och medféljande
komplikationer som 6kad sjuklighet och
dodlighet. Strukturerade triningsprogram resulterar i
storre efterlevnad och potentiellt bittre resultat for patienter
> | med njursjuk dom. Detta visar en genomgéang av studier 1

dmnet och som presenterarades 1 ASN Kidney News nyligen.




Digitalt stod i hemmet ger dialyspatienter 6kad frihet
Rolf, 64, bor 1 Furulund ett par mil frdn Lund. Han blev dialyspatient 2018da

hoger njure opererades bort pd grund av en missbildning. Sedan dess har han fatt

dialys fyra gdnger om dagen. Men tack vare en ldsplatta och ett nytt it-system kan

han numera sitta 1 sitt hem och fa behandlingen.

- Det dr fantastiskt. Jag fyller bara i mina virden pa ldsplattan, sdger Rolf.
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200 000 svenskar har oupptiickt diabetes

450 000 svenskar har typ 2-diabetes. Det gor den till en av vara vanligaste folksjuk-
domar. Men morkertalet dr stort. S& manga som 150 000-200 000 svenskar har
oupptickt typ 2-diabetes, enligt Diabetesforbundet. Dessutom gér uppemot en miljon
svenskar omkring med prediabetes — en fas dér blodsockret dr forhojt men under
gransen for att rdknas som fullt utvecklad typ 2-diabetes.
- Det ar ocksa kant att diabetes i manga fall leder till nedsatt njurfunktion.
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Medlemskap i Njurforbundet/Regionforeningen

Medlemsavgiften varierar beroende pa vilken regionférening du tillhor. I var forening
ar avgiften 210 kr samt 50 kr for hemmavarande barn under 18 ar.

Om du har njurproblem ér du inte ensam. I Sverige berdknas en av tio ha nedsatt
njurfunktion. Over 4 000 svenskar gr i dialys och drygt 5 000 lever med transplanterad
njure. Ga med 1 Njurforbundet s far du stod och hjilp att kunna leva ett bra liv som
njursjuk, transplanterad, donator eller nérstaende.

Ditt medlemskap &r ocksa ett viktigt bidrag till vért arbete {or att alla njursjuka ska
kunna leva ett bra liv. Och du kan vara med och paverka samhéllet. Fyll 1 formuléret via
lanken nedan sd kommer ett inbetalningskort med posten.

Glom inte att betala in medlemsavgiften om det ir dags for Dig att betala.
Gironumret till foreningen finns pa forsta sidan i T-Journalen.

Som medlem fir du bl.a.

e Medlemstidningen Njurfunk fyra ganger per ar

e Okad kunskap om din sjukdom, behandling, méjligheter och rittigheter
e Gemenskap tillsammans med andra som &r 1 samma situation

e Information om det som hdnder inom njursjukvérden

e Mojlighet att delta 1 resor och medlemsarrangemang

e M{jlighet att delta 1 de aktiveter som vér regionforening anordnar

e Mgjlighet att teckna formanliga medlemsforsidkringar (1&s mer nedan)

* ok ok ok sk



Forbundsstamma ar 2021

Forbundsstamman 2021 ar planerad till den 29 maj och kommer forstas att bli 1 digital

form.

* ok ok ok ok

Det rader stora regionala kvalitetsskillnader i varden for
personer med kronisk njursjukdom.

Behover du dialys 1 Virmland ar du
hinvisad till behandling pa sjukhus — bor
du 1 Gévleborgs lin ar chansen betydligt
storre att du far skota din dialys sjdlv och
didrmed f4 mojlighet till hogre livskvalitet.
Livet for en njursjuk person idag, med be-
hov av dialys, har blivit littare tack vare
modern teknik. Utvecklingen av olika
dialysformer som patienten kan skota
sjilv 1 hemmet har kommit langt och det
gor att médnga slipper tidsédande behand-
ling pé sjukhus — om de bor 1 ritt region,
vill sdga.

Njurforbundet har 1 Njurvdrdsrapport
2020 sammanstéllt hur virden av njur-
sjuka ser ut idag. Rapporten, som bygger
pa data fran Svenskt Njurregister (SNR),
visar stora omotiverade regionala skillna-
der 1 vilka behandlingsmojligheter patien-
terna far tillgang till. I vissa regioner far
ytterst f4 patienter mgjligheten att skota
sin dialys sjdlva. I andra regioner har
uppemot hélften av alla dialyspatienter
den mgjligheten.

- De hér skillnaderna ar svarforklarliga.
For de som kan och vill 4r mojligheten att
sjdlva fa skota sin dialys en stor nyckel till
frihet. Varden borde inte bero pa vilken
region de rakar bo 1, det blir som ett lotteri
for patienterna, sdger Njurforbundets
styrelseledamot Henrik Eriksson, som
sjalv har lang erfarenhet av hemdialys.
Utdver den 6kade friheten visar studier att
egenvard vid dialys leder till mindre sjuk-

lighet och ldngre liv {or patienten. Dartill
innebdr det stora vinster ur ett samhélls-
perspektiv: fler personer 1 arbete, 6kade
forvarvsinkomster, farre 1 sjukskrivning —
och stora kostnadsbesparingar for sjuk-
varden.

Dialys pa sjukhus kostar ungefar dubb-
elt s& mycket som nér patienten skoter
dialysen sjdlv 1 hemmet. Skilen till att
varden, trots besparingspotentialen, dnda
behandlar njurpatienterna pa sjukhus vari-
erar. | en del regioner dr det budgetmodel-
ler som premierar sjukhusvérd, pa andra
hall kan det leva kvar en syn pa patienter-
na som inkapabla att ta hand om sin egen
vard. Det kan ocksd handla om brister 1
kapaciteten att utbilda patienterna.

- I vissa fall dr det korrekt att patienter av
olika skél inte kan eller vill skota sin
dialys sjdlva. Men de stora skillnaderna
over landet beror inte pa patienterna utan
verkar bero pé att sjukvirden inte sam-
arbetar pé ett optimalt sétt. Med nationella
riktlinjer for hur njursjukvarden ska be-
drivas skulle vi fa en jimlik vard och sam-
tidigt ge patienterna okad frihet, sdger
Henrik Eriksson.

Njurforbundet har tagit fram ett vard-
program for egenvard vid dialys med
malet att det ska tillimpas dver hela lan-
det. Ett uttalat mal 1 vdrdprogrammet &r att
50 procent av alla som behover dialys bor
kunna skota sin egen behandling.



Snart kan vi ha ett nationellt vardprogram

Sverige har 21 regioner, med eget ansvar for invanarnas hilso- och sjukvard. Det
innebdr stora variationer mellan regionerna i hur varden bedrivs. Nu vill Sveriges
regioner skapa en mer jamlik och effektiv vard, och har darfor beslutat att samarbeta
kring en gemensam struktur for kunskapsstyrning.

Begreppet kunskapsstyrning innebir att anvinda basta mojliga kunskap, och att den
ska samordnas och spridas. I kunskapsstyrning anvdander man sig bland annat av
kunskapsstod. Kunskapsstod kan vara dokument som beskriver hur vird bor bedrivas —
till exempel 1 form av vardprogram for olika sjukdomar och diagnoser.

Hélso- och sjukvarden ér indelad 1 26 nationella programomraden med experter som
ska leda kunskapsstyrningen inom sitt omrade. Njur- och urinvigssjukdomar ar ett
sddant programomrédde. En arbetsgrupp har bildats for att ta fram ett nationellt underlag
for hur kroniskt njursjuka patienter i stadium 1-4 ska omhéndertas och foljas upp pé ett
strukturerat sitt. [ uppdraget ingar att ta fram ett virdprogram, som pa ett enkelt sétt kan
vigleda primérvard och specialistvard i hur patienterna ska vardas pa 1amplig niva och
leda till en effektiv preventiv behandling.

I problembeskrivningen slas fast att kronisk njursjukdom &ar forknippat med 6kad
sjuklighet 1 hjirt- och kdrlsjukdomar. Ménga patienter saknar en faststélld diagnos och
det &r ofta oklart vilken vardniva som dr mest ldmpad att ta hand om patienter i tidiga
stadier. En obehandlad njursjukdom kan leda till feldosering av ldkemedel och onddigt

snabb forsamring av njurfunktionen.
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Nedan hamtat fran Svenskt njurregister arsrapport
2020Antal patienter i olika behandlingar

(Nedan himtat fran SNR arsrapport 2020)

Andelen dialyspatienter som behandlas
med PD har varit stabil kring 20 - 25 %
sedan 1990-talet. 2019 var andelen PD 22
%. Skillnaden 1 andel PD &r betydande
mellan olika 14n, mellan 11 och 42 %,
vilket visas 1 tabellen nedan . I figuren
redovisas ocksd andel hem-HD och andel
sjdlv-HD som patienterna skoter helt
sjilva per lan. Hem-HD-patienterna
kategoriseras héar efter bostadsldn och inte
efter kliniklan eftersom det inte finns
hem-HD-verksamhet vid njurenheter i alla
lan. Andelen patienter med hem-HD
skiljer mellan 1 % och 9 % 1 olika lén.
Andel sjalv-HD skiljer mellan 0 % och 10
% 1 olika 14n. Totalt sett hade 36 % av

landets patienter PD, hem-HD, sjalv-HD
eller sjdlv-HD med limited care, dvs
maximalt autonom behandling, under
2019. Dock skiljer det mellan 18 % och
52 % 1 olika ldn. Andelen patienter med
hem-HD o6kade fran cirka 3 % vid
millenieskiftet till 4 % kring 2010 men
har darefter inte fortsatt 6ka. Under senare
ar har fler kliniker haft hem-HD-patienter,
varav nira hilften behandlar endast 1-2
patienter. Totalt sett har 4ven andelen
sjalv-HD och sjidlv-HD med limited care
okat sedan millenieskiftet. Dock ar de
senaste drens utveckling svérare att ut-
virdera da sjdlv-HD med “limited care”
infordes som separat modalitet 2014.
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Socialstyrelsen — Nationellt donationscentrum

Donationsradet stingde den 1 mars 2018 och ersattes av ett Nationellt donations-
centrum, som ska samla och stdrka Sveriges arbete med organdonation for att 6ka
antalet organdonationer och dirmed leda till ett 6kat antal transplantationer. Centret ska
ansvara for nationell samordning, kunskapsstodjande insatser till halso- och sjukvérden,
information till allmédnheten och verka for &ndamaélsenliga mojligheter for enskilda att
gora sin instillning till donation kéand.
Socialstyrelsen hanterar donationsregistret:
Fakta om donationsregistret
Ar 2020 var drygt 1,7 miljoner anmilda till registret och det blir fler varje dag.
Av dessa 1,7 miljoner dr cirka 78 procent positivt instillda till donation.
Ar 2019 var den &ldsta organdonatorn 85 ar.

OBS!!! - EFTERLYSNING!!!

Flera i foreningsstyrelsen har suttit med 1 ménga ar, flera av oss ar lite dldre och borjar
dessutom drabbas av sviktande hilsa och vill nu ldmna styrelsearbetet. Vi behover
alltsa fler ledamoter. Bland andra behodver vi en ny kassor dir foreningens arliga
inkomst dr ca 40.000 och ett fondkapital pa ca 800000 som de senaste aren inte gett
mycket 1 avkastning. Vill vi ha en patientforening sa méste vi vara nigra flera som
hjédlper till med det vanliga foreningsarbetet!/ Per Z
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Arsmétet Njurféreningen Orebro ldn, anmélan

Vihari styrelsen under det senaste halvéret diskuterat i vilka former vi skall ha vart
arsmote. Vi har nu beslutat att arsmotet skall ske den sondag 25 april k1. 10.00 1
Foreningarnas hus och denna ging 1 digital form. Moéte med personlig nérvaro far, med
tanke pa hur pandemisituationen ser ut just nu, betraktas som fullstdndigt uteslutet.
Detta betyder da att endast de kan vara med pa arsmotet som har tillgang till dator med
mojlighet till digital kommunikation. Styrelsen kommer att samlas, med rejilt avstand
mellan oss. Vi kommer att sitta i Foreningarnas hus p4 Slottsgatan i Orebro

ANMALAN TILL DIGITALT ARSMOTE

OBS!! Vid anmiilan var god att din e-postadress! (Girna ocksa telefonnummer)
Anmélan gors senast torsdagen den 15 april till:

Jenny Linder

Hertig Karls all¢ 27

703 40 Orebro

Tel: 070-949 49 56

E-postadress: linderjenny@hotmail.com




