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Minnesord over Nils Erik Berg

Patientforeningen sorjer sedan foreningens mangdrige kassor avled lugnt och
stilla i kretsen av sina ndrmaste den 12 juli efter en ldng tids sjukdom. Nisse, som
vi kallade honom, kom med i foreningen redan dr 2009. Nisse tillhorde den allt
ovanligare kretsen av aktiva foreningsmdnniskor som ndstan alltid var aktiv i den
forening han for tillfillet rakade vara med i. Det drojde ddrfor inte ldng till innan
han accepterade att bli invald i patientforeningens styrelse. Vil ddr var han
naturligtvis ingen passiv ledamot. Han blev snart utsedd till en av foreningsstyrel-
sens mest krdavande arbetsuppgifter, namligen till kassér. En uppgift som han
sedan skott med storsta noggrannhet, till den grad att revisorerna under alla dessa
ar aldrig haft anledning till minsta synpunkter pa bokforingen.

Nisse ldmnar ett stort tomrum efter sig, bdde som person och i egenskap av kassor.
Det bir svart att fylla detta tomrum. Nisse dr nu saknad bdde av oss i foreningen
liksom och av sin hustru Britt-Marie och av barn och barnbarn. En verklig
hedersman har ldmnat jordelivet.

Ordféranden har ordet
. Efter ett ar av inaktivitet hade vi hoppats pa ljusning dven 1 foreningslivet, men
pandemin ville annat. Den har inte forsvunnit av som vi hade hoppats,
utan haller oss fortfarande 1 sitt grepp.
Viéra planer pd drsmote 1 slutet pd april har fatt omprovas. Vi
overvager nu att sjdlva forhandlingarna far goras vid ett digitalt mote,
medan vi tvingas forskjuta vart fysiska medlemsmote ldngre fram, oklart hur lange.
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Detta skenbart enkla, att fa vara tillsammans med andra, prata, dta nagot, hjélpas at,
utbyta erfarenheter, kramas, allt det som &r vanlig vardag likavél som fest, det ar
omistligt. Nu har vi varit sviltfodda pa det i ett drygt &r. Klart vi langtar...

Att hela tiden dterkomma med négra rader 1 stéllet for programpunkter och motestider
kinns torftigt. Men ndden har ingen lag. Vi hoppas bli hjdlpta av vaccinationen och den
kommande varmen. Och fundera girna pa nagot ni skulle 6nska att vi tar upp vid
kommande medlemstraffar. Vi vill gdrna hora av er!

Katarina tHelgeson, ord{srande

* % % % %

Nagra ord fran redaktéren

Under pandemin, har detta verksamhetsar varit 1angt ifran det normala. S4 har det
t.ex 1manga &r varit en vana att ha vart arsmote 1 mars ute vid Hovsta foramlingsgérd.
Ca 25 medlemmar brukar ndrvara och med lite gott att dta och dartill ndgon form av
trevlig underhallning. Omsténdigheterna har 2021 att vi haft sparsamt med medlems-
aktiviteter.

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 bléddrar lite bland sidorna. Intressant 1dsning hittar jag
bl.a. d&ven i Dialidsen (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 sikerstilla att riktlinjer for
omhéndertagande och behandling av dessa patienter foljs. SNR utkommer med en arlig
rapport den senaste for 2020 som nyligen kommit ut.

Svar situation for njursjuka i Ukraina

gOr insatser for att hjilpa alla 1 behov av
dialys.

Oron ar nu stor hos Ukrainas njur-
sjuka V1 har natts av nyheter om attacker
och strider som lamslar flera delar av
landet. Ridslan for att inte kunna ta sig
till sjukhuset for dialys, for att forsorj-
ningen av sjukvirdsmaterial ska strypas

B eller att stromavbrott och vattenbrist ska
Kriget drabbar alla. Personer i behov av sla till mot sjukvarden lagger extra borda
fungerande sjukvard hor till de hardast pa en redan fasansfull situation.

drabbade. EKPF férdomer nu kriget och



I Ukraina lever cirka 5 600 personer
med njurersittande behandling, det vill
sdga med en transplanterad njure eller i
behov av kontinuerlig dialys.

En av dem ar Anna Sinelnik, 28 ar, 1
Kiev. Hon har glomerulonefrit och be-
hover dialys 6-8 timmar varannan dag.
Hon har ocksd hogt blodtryck och hjart-
svikt. Njurforbundet har pratat med Per
Hartvig som har arbetat humanitart i
Ukraina i1 20 ar. Sedan 2014 har han haft
kontakt med Anna Sinelnik och hennes
familj, och bland annat forsorjt henne
med dialysndlar som han koper 1
Sverige.

Hur ser Annas situation ut idag?

— Jag hade kontakt med Anna i fredags
och hon skulle d ta sig till sjukhuset 1
Kiev och fa dialys. Hon var mycket
orolig hur det skulle ga. Hennes ensam-
stéende mamma blev inkallad som am-
bulansforare s Anna fick ta hand om
sina tv syskon i 10-ars dldern som
skulle folja med till sjukhuset. Senare
fick jag veta att de tog sig till sjukhuset
och Anna fick dialys men sedan fick de
evakueras till sjukhusets skyddsrum.
Anna var tvungen att 1amna skyddsrum-
met vid sjukhuset under 16rdagen, berét-
tar Per Hartvig.

For att ransonera dialysvitskor och
annat material har sjukhuset nu dragit
ner pd dialysen till var tredje dag sin
verka till fri lejd for dialyserandedialys

— Det ar ju en vildigt orolig situation for
alla som behover livsuppehallande
behandling. Vi méste se till att sdtta in
atgarder for att rddda de hiar ménniskor-
na. Andra ldnder 1 Europa masta med -

verka till fri lejd for dialyserande sé de
kan fa sin dialys.

De far enorma problem med att ta sig
till sjukhuset pa ett sikert sitt. All
lokaltrafik ligger nere och skadade
soldater behover alla ambulanser. Sa det
handlar oftast om att sjélv ta sig till
sjukhuset. Dialysvitskor och nalar
importeras och det rader stor osdkerhet
hur de leveranserna kommer att bli.
Kriget kommer sld hart mot den
ukrainska sjukvérden, sidger Per Hartvig.

European Kidney Patients Federation,
EKPF, fordomer idag 28 februari kriget
1 ett Oppet brev.”l situationer som denna
ar det de mest sérbara som lider svérast
av ett oréttfardigt och onddigt krig. Till
dem hor tveklost de som behover dialys
och ér transplanterade, som inte kan fly
da osidker tillgang pé vard kan leda till
doden” skriver federationen.

Nu arbetar EKPF intensivt for att
etablera ett ndtverk for att kunna hjilpa
behovande och sékerstilla att vard finns
att tillgd for personer pé flykt.
Federationen uppmanar Europas
regeringar och sjukvardsaktorer att ga
samman for att stotta utsatta individer
Per Hartvig som berittar att Anna
Sinelnik under onsdagen har lyckats ta
sig med sina tva smésyskon till Polen
och befinner sig 1 sékerhet.

Kénner du ndgon njursjuk person 1
Ukraina som behdver hjilp ar du
vilkommen att kontakta EKPF.
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Ny metod kan underlétta for dialyspatienter

Skénes universitetssjukhus ar forst 1 landet med att infora en ny metod for patienter 1
behov av dialys. Med tekniken kan sa kallade dialysfistlar anldggas utan 6ppen kirurgi.
Fordelarna for patienterna dr snabbare dterhdmtning, kortare vardforlopp och betydligt
mindre drrvdvnad.

En dialysfistel dr en forutséttning for att kunna ge dialysbehandling till patienter.
Dialysbehandling ordineras vid svér njursvikt och startas 1 regel nar mindre 4n tio
procent av njurarnas funktion finns kvar. Behandlingen har funnits sedan 1960-talet
med ganska liten utveckling och innovation.

— Framfor allt dr det hir positivt for vara patienter som slipper den stora drrvdvnaden
som du normalt sett far vid anldggningen av en dialysfistel. I klassisk kirurgi skér du 1
huden men med den hér tekniken sticker vi istillet i huden, sdger Talha Butt, ST-ldkare
inom kaérlkirurgi pd Skanes universitetssjukhus i Malmo.

Kortare vardforlopp

Tack vare det mindre omfattande ingreppet blir aterhdmtningen for patienterna
dessutom snabbare. Det innebér att vardforloppet blir kortare.

— Nu pé senare ar har vi sett en utveckling mot minimalinvasiv teknik dér vi istéllet kan
anvinda oss av rontgen och stickteknik for att konstruera en forbindelse mellan en
pulsader och en venader och skapa en dialysfistel. Det betyder att vi kan operera fler
personer per dag vilket dr tanken, sdger Mac Schlyter, 6verldkare inom kérlkirurgi pa
Skénes universitetssjukhus 1 Malmo.

Alternativ till 6ppen Kirurgi

Det nya ingreppet ar en helt endovaskuldr operation (via blodkarl) genom ett litet snitt 1
ljumsken.

— Det hir ar ett verktyg till 1 verktygsladan for patienter som behover dialys. Detta
ersitter inte den Oppna kirurgiska tekniken utan vi erbjuder patienterna fler alternativ
med fordelar som den 6ppna kirurgin inte kan erbjuda. Tanken ar att det ska bli en lika
bra dialysfistel som den dppna kirurgin erbjuder, sdger Talha Butt.

Exakt hur manga som kommer att opereras med den nya tekniken ar svart att svara pa.
— De fall som inte ldmpar sig for den 6ppna kirurgin kollar vi ndrmre pa om de istéllet
lampar sig bittre for den hér tekniken. Just nu ér vi tidigt 1 fasen men forhoppningen ar
att kunna utoka andelen patienter som kan erbjudas den hér tekniken, forklarar Talha
Butt.

Enligt forskarna bakom studien kommer forsok att utfora en riktig transplantation med
en behandlad lunga snart. Sandra Lindstedt dr hoppfull och menar att om metoden
fungerar pé lungor sa kommer det med storsta sannolikhet att fungera pa andra organ
som hjérta, njurar och lever.
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Forutom blodgrupper finns det andra proteiner pa organen som kan trigga
immunforsvaret hos mottagaren och som gor att den som fatt ett organ behover ta
ladkemedel som ddmpar immunforsvaret, ofta hela livet.

— Det hér 6ppnar for immunmodulerande behandling av organ innan transplantation
som p4 sikt skulle kunna innebdra mindre eller inget behov av immunhdmmande
lakemedel efter transplantation och en ldgre risk for avstotning, sdger Sandra Lin

o % % % %

174 personer donerade organ under pandemiaret

Antalet médnniskor 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.

* % % %

Som medlem i Njurforeningen Orebro lin 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 hinder inom njursjukvarden

e Mgjlighet att delta i resor och medlemsarrangemang

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

e M{jlighet att teckna formanliga medlemsforsdkringar (1as mer nedan)

k ko ok ok

Stora regionala kvalitetsskillnader i varden fér personer
med kronisk njursjukdom.

Snart kan vi emellertid ha ett nationellt vArdprogram 1 Sverige = Sverige har 21
regioner, med eget ansvar for invinarnas hilso- och sjukvird. Det innebir stora
variationer mellan regionerna i hur varden bedrivs. Nu vill Sveriges regioner skapa en
mer jamlik och effektiv vard, och har diarfor 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 anviander 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.

Halso- och sjukvérden 4r indelad 1 26 nationella programomraden med experter som
ska leda kunskapsstyrningen inom sitt omrade. Njur- och urinvigssjukdomar ar ett
sadant programomrade. En arbetsgrupp har bildats for att ta fram ett nationellt underlag
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for hur kroniskt njursjuka patienter i1 stadium 1-4 ska omhandertas och f6ljas upp pa ett
strukturerat sitt. [ uppdraget ingar att ta fram ett virdprogram, som pa ett enkelt sétt kan
vigleda primérvard och specialistvard 1 hur patienterna ska vardas pa lamplig nivd och
leda till en effektiv preventiv behandling.

I problembeskrivningen slas fast att kronisk njursjukdom ar forknippat med okad
sjuklighet 1 hjart- och kirlsjukdomar. Ménga patienter saknar en faststélld diagnos och
det dr ofta oklart vilken vdrdniva som ar mest lampad att ta hand om patienter 1 tidiga
stadier. En obehandlad njursjukdom kan leda till feldosering av ldkemedel och onddigt
snabb forsdmring av njurfunktionen.

* % % %

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 behover vi en ny kassor dir foreningens arliga
inkomst dr ca 40.000 kr och ett fondkapital pa ca 800.000 kr som de senaste aren inte
gett mycket 1 avkastning. Vill vi ha en patientforening sd maste vi vara nagra flera som
hjélper till med det vanliga foreningsarbetet!/ Per Z

k ok ok ko

VALPLATTFORM FOR NJURFORBUNDET 2022
(Beslutad av forbundsstyrelsen 22-04-07)

SYFTE

Syftet ar att lyfta fram tre viktiga fokusomraden dar Njurforbundet vill 4stadkomma
forandring och f4 uppmirksammade under valrorelsen 2022 bdde pé nationell och
regional nivd. Valmanifestet ska vara ett dokument som fortroendevalda och enskilda
medlemmar kan anvidnda vid samtal med personer som kandiderar till politiska uppdrag,
vid politiska moten, 1 valstugor och 1 sociala medier, m.m.

HUVUDMAL
Haélso- och sjukvérden ska utgd fran ett personcentrerat synsitt som ser patienten som
en person, en médnniska, som dr en delaktig partner i sin vard och behandling.

FOKUSOMRADEN 2022
Jamlik hélsa
Personcentrering
Ekonomisk trygghet
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Kallelse/inbjudan till
ARSMOTE

TID: Sondagen den 28 augusti 2022 kl. 13.00

PLATS: Lillans forsamlingshem, Kyrkvigen 4, Orebro
Ligger intill Lillans skola.

13.00...... Viborjar med att inta ndgon enklare fortaring.
13.45 ca..... Arsmotesforhandlingar

Kaffe och kaka serveras under underhéllningen.
14.30 ca Ev négon nagon uinderhallning.
15.30 ca ... Arsmoétet avslutas.

Vi emotser Din anmiilan som Du kan gora genom att sinda in nedanstaende talong
till Katarina Helgesson, Anggatan 23, 702 24 Orebro eller istillet ringa till Katarina,
070-686 26 24.

Sedvanliga drsmoteshandlingar kommer att finnas pé plats. Verksamhetsberittelsen
0nska§ handlingar 1 forvag — kontakta Per Zimmerman, 070-237 41 34.
ANMALAN VILL VI HA SENAST MANDAGEN DEN 22 augusti

Vi forsoker samordna transporter om s& onskas. Meddela 6nskemal om detta d& Du
anméler Dig.
Vid ev. forhinder i sista stund pga sjukdom - anmail detta genast till Katarina Helgesson..

MYCKET VALKOMNA HALSAR STYRELSEN!

KIPP har! cuueiiiiniiiiiiiiiiiiiieiiiietestariossastossstosesstossstosssssossssesssassssssssssnse
Avskiljes och sindes till Katarina Helgesson, Anggatan 23, 702 24 Orebro.

Jag anmdler.............. personer till &rsmoétet 1 Hovsta forsamlingsgard den 28 augusti
2022.

Jag onskar [1 Jag onskar ej [ hjdlp med transporten (sétt kryss 1 onskad ruta!)



