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14. Faststdllande av forbundets rambudget och verksamhetsplan for de
kommande tre aren

Verksamhetsplan 2026-2029

Férslag till forbundsstémman 2026

Njurférbundet framjar och tillvaratar njursjukas intressen gallande behandling, vard,
rehabilitering och social trygghet. Arbetet utgar ifran Njurférbundets idéprogram och Riktlinjer
for god njurvard.

Idéprogrammet ar antaget av Njurforbundets forbundsstamma 2017 och beskriver vara
langsiktiga mal pa sex omraden: njurvarden, organdonation, barn/ungdomar,
arbete/utbildning/social trygghet och forskning.

Under verksamhetsperioden maj 2026 till maj 2029 féreslar forbundsstyrelsen féljande delmal
och uppdrag for att Njurférbundet ska komma ndarmare malen i idéprogrammet. Malen i
verksamhetsplanen bryts varje ar ned i en aktivitetsplan som forbundsstyrelsen beslutar om.

Njurvarden

Kronisk njursjukdom, CKD, paverkar hela livet genom alla stadier. Det gar att bromsa
utvecklingen mot dialys eller transplantation om patienten far diagnos och behandling i ett
tidigt skede. Idag sker inte screening av riskgrupper, personer med hogt blodtryck, diabetes,
hjart-karlsjukdom, varfér manga far sin diagnos onédigt sent.

Genom att upptéacka sjukdomen tidigt kan man gora livsstilsforandringar etc. Vid tidig diagnos
finns ocksa lakemedel som skyddar njurarna och bromsar férsamringen. Tillgangen till
lakemedel &r dock ojamn 6ver landet och en del nya lakemedel finns inte tillgdngliga i Sverige.

| CKD 5 kravs njurersattande behandling — dialys eller transplantation. Valfungerande dialys
kan ge bra livskvalitet utan att inskranka alltfor mycket pa individens frihet och mojlighet till
arbete, rekreation och sociala liv. Idag ges inte alltid patienten tillracklig information om olika
behandlingsalternativ, vissa far inte tillrackligt med dialys och fa har mojlighet att resa inom
landet da efterfragan pa gastdialys inte alltid kan tillgodoses. Riktlinjer for dialys saknas.

Ibland kan den medicinska varden fungera bra samtidigt som bemdtandet runtomkring den
njursjuka och dess anhdriga och efterlevande har vissa brister.

Mal 2029

e Minst 75 % av Sveriges vardcentraler anvander ett digitalt kliniskt beslutsstod for att
identifiera patienter med risk for kronisk njursjukdom.

e Minst 50 % av regionerna har infort en strukturerad samverkansmodell mellan
njurmedicin, diabetes och hjart- och karlsjukvard, inspirerad av arbetssatt som
exempelvis HND-centrum vid Danderyds sjukhus.

e Genom preventiva atgarder har antal patienter i dialys i Sverige minskat med 10%
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e Ett nationellt vardprogram for dialys har tagits fram

e Minst 50 % av dialyspatienterna i Sverige bedriver egenvard vid dialys

e Bevisat effektiva njurlakemedel godkanda av lakemedelsverket ingar i
formanssystemet for lakemedel

e Minst 90 % av patienter med avancerad njursjukdom uppger att de har en fast
vardkontakt.

e Minst 80 % av patienter med njursjukdom uppger att de varit delaktiga i beslut om
sin behandling.

e Det finns en god forsorjningsberedskap for lakemedel, medicinteknisk utrustning,
inklusive beredskapslager, tillgang pa personal, robusta vardutrymmen for njursjuka
vid handelse av kris.

e Njurforbundets foretradare har genomgatt en utbildning om patientlagen

e Det finns en specialistsjukskéterskeutbildning for njurmedicin.

Uppdrag
Njurférbundet ska:

e Sprida kunskap om tidig upptackt av njursjukdom

e Driva pa for mer samverkan mellan njurmedicin, diabetes och hjart- och
karlsjukvard.

e Driva pa for nationella riktlinjer for dialysvard

e Verka for 6kad hemdialys

e Arbeta for jamlik tillgang till nya lakemedel.

e Bidra till att forbattra bemotandet i varden.

e Verka for att Sverige har beredskap att kunna bedriva njursjukvard vid en kris

e Driva pa for att fler aktorer i varden kdnner till patientlagen och implementerar den
fullt ut.

e Samarbeta med relevanta aktorer for att fa till stand en
specialistsjukskoterskeutbildning i njurmedicin

Organdonation

Grundforutsattningen for njurtransplantation ar organdonation. Trots samhalleliga insatser for
att 6ka antalet donatorer har en 6kande trend vdnt. En manniska kan donera en njure bade
efter sin dod och som levande donator. Minskningen har skett bade vad det galler levande och
avlidna donatorer. Har finns stora brister i regelverket for ekonomisk ersattning till levande
donatorer. Det finns en handlingsplan for organ- och vavnadsdonation 2026-2030.

Mal 2029
e Antalet levande njurdonatorer uppgar till minst 180 per ar
e Maedianvantetiden for en transplantation ar hégst 6 manader
e Utredning av levande donatorer genomfors inom 3 manader i minst 80 % av fallen
e Antalet organdonationer uppgar till minst 30 donationer per miljon invanare
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Uppdrag

Njurférbundet ska
e Sprida kunskap om organdonation
e Verka for forbattrade villkor for levande donatorer
e Bevaka genomférandet av nationell handlingsplan for organdonation (2026—2030)

Barn och unga vuxna

Omkring 900 barn mellan 0 och 18 ar foljs i Svenska Barnnjurregistret, med olika diagnoser och
sjukdomsbild. Barn med njursjukdom har manga biverkningar av mediciner. Skolgangen
paverkas. Manga har langa franvaroperioder pa grund av sjukhusvistelser eller infektioner. En
del star pa en individuellt anpassad diet och vissa livsviktiga mediciner ska tas pa bestamda
tider, aven under skoltid.

For manga familjer innebar barnets njursjukdom sociala, psykologiska och ekonomiska
problem. Mycket tid gar at till att varda barnet, och till att folja med vid vardbesdk. Enligt
socialtjanstlagen far foraldrar ej ersattning fran Forsakringskassan for vard av barn (VAB) 6ver
16 ar for att folja med vid sjukhusbesok, trots att sjukvarden kraver féralders narvaro

Madnga unga vuxna vittnar om att évergangen fran barnvard till vuxenvard kan kdnnas svar och
overvaldigande.

Mal 2029

e Minst 200 barn och ungdomar (0—-17 ar) &r medlemmar i Njurférbundet

e Minst 150 unga vuxna (18-30 ar) ar medlemmar i Njurférbundet

e Ett nationellt sommarlager fér barn som ar njursjuka och dess foraldrar/anhoériga
genomfoérs en gang per ar

e Minst en nationell ungdomstraff for njursjuka genomfors arligen

e Njursjuka barn och ungdomar har vilinformerade larare som forstar hur
njursjukdom kan paverka elevens skolgang

e Foraldrar till unga njursjuka far tillfallig foraldrapeng for att félja med sitt barn pa
vardbesdk upp till att barnet ar 18 ar.

e Minst 70% av unga vuxna med njursjukdom uppger att dvergangen mellan barn- och
vuxenvard fungerade bra.

Uppdrag

Njurforbundet ska:
e Utveckla stod till familjer med njursjuka barn
e Ta fram informationsmaterial till skolor
e Sprida kunskap och skapa ett natverk som stottar unga med njursjukdom
e Driva pa for att forandra reglerna for tillfallig foraldrapeng.
e Arbeta for battre stod vid 6vergangen till vuxenvard.



Njurférbundet Bilaga 8
Férbundsstamma 10 maj 2026 Verksamhetsplan

Arbete, utbildning och social trygghet

Dialysbehandling ar en livsnédvandig behandling for cirka 4 000 personer i Sverige, varav drygt
en fjardedel ar i arbetsfor dlder. Nagot som underlattar delaktighet i arbetsliv eller studier ar
mojligheten att sjalvstandigt skota sin dialys. | Sverige dr dock andelen dialyspatienter som
skoter dialysen sjalv mindre &n malet pa 50 procent. Den varierar stort mellan landets
regioner.

For att patienter ska kunna skota sin dialysbehandling i hemmet kravs anpassning av
bostaden. Har finns ett problem med gransdragningen i ansvarsomraden mellan kommunen
och regionen. Det géller dven vid behovet av assisterad bukhinnedialys. FOr vissa som
ordineras bukhinnedialys dr denna behandling endast mojlig med assistans fran kommunens
hemsjukvard. Nar detta fungerar val mojliggor det for exempelvis aldre personer att bo kvar i
sitt hem eller sitt dldreboende. Det ar dock inte ovanligt att kommuner nekar patienter detta
nodvandiga stéd och hanvisar till att varden ar regionens ansvar.

Att skota sin dialysbehandling i hemmet medfor extra kostnader for patienten. For detta kan
man fa merkostnadserséattning fran Forsakringskassan. Men bara om skada eller sjukdom har
funnits innan man fyller 66 ar. Njurférbundet har drivit pa for att regionerna ska tacka upp for
merkostnaderna. En kartlaggning av Njurforbundet 2024 visade att dessa regionala bidrag
fortfarande saknas i cirka halften av Sveriges regioner.

For en person med njursjukdom kan kostnader for lakemedel, vardbesdk, sjukresor, tandvard
och hjdlpmedel sla valdigt hart mot en redan anstrangd ekonomi. Med olika hogkostnadsskydd
for respektive kategori kan den enskilde drabbas av kostnader uppemot 8 000 kronor per ar.

Manga njursjuka har behov av sjukresor. | synnerhet resor till dialys som normalt sker tre
ganger per vecka tur/retur. Villkoren over landet i de 21 regionerna varierar starkt och inte
sallan accentueras dessa skillnader i samband med olika upphandlingar som genomférs av
regionerna.

| dag ar mojligheten att resa, bestka anhoriga eller aka pa semester starkt begransad for
personer i dialys. Tillgangen till gastdialys varierar kraftigt mellan regioner och ar ofta
beroende av godtycke och lokalt tilldelade resurser.

Flera mottagningar som tidigare erbjod njurskola har inte startat upp verksamheten igen efter
att de lades ned under coronapandemin 2020-2022. Informationen till personer med kronisk
njursjukdom och deras anhoériga om sjukdomen, behandlingsalternativ, livsstil och
psykosociala fragor ar pa manga hall bristfallig.

Mal 2029
e Det finns nationell statistik 6ver hur manga personer i arbetsfér alder som arbetar
eller studerar samtidigt som de far dialys
e Andelen dialyspatienter i arbetsfor alder som arbetar eller studerar har 6kat
e Alla regioner erbjuder ekonomisk ersattning for merkostnader vid hemdialys, oavsett
patientens alder.
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e Det finns ett Overgripande hogkostnadstak for alla de merkostnader som belastar en
njursjuk person (lakemedel, sjukresor, vardbesok etc.) riktat till personer med lagst
inkomst

e Dialysresor dar kostnadsfria

e Minst 70 % av dialyserande patienter som anvander sig av sjukresor ska uppleva sin
sjukresa till och fran dialysen tidseffektiv

e En medlemsresa genomfors en gang per ar dar mojlighet till dialys finns pa resmalet

e Minst 90 % av patienter som ansoker om gastdialys inom Sverige far detta beviljat
om resan bokas tre manader i forvag.

e Minst 80 % av alla njurkliniker erbjuder en nationell likvardig patientutbildning

e Det finns ett nationellt digitalt utbildningsprogram for kronisk njursjukdom

Uppdrag

Njurférbundet ska:

e Utveckla stod till patienter kring arbete och studier

e Driva fragor om ersattning fér hemdialys

e Verka for battre villkor for sjukresor

e Arbeta for 6kad tillgang till gastdialys

e Driva pa for okat utbud av patientutbildningar

e Ta fram ett nationellt digitalt utbildningsprogram vid kronisk njursjukdom

Information

Kunskapen om njurar och njursjukdomar samt fragor kopplade till sjukdomen &r bristfallig, hos
saval allmanheten, sjukvarden och beslutsfattare. Dartill kinner inte alla till att Njurférbundet
finns. Av 10 000 personer i njurersattande behandling och narmare en miljon i Sverige med
njurpaverkan ar cirka 3 500 njursjuka och transplanterade personer i dag medlemmar i
Njurforbundet.

Mal 2029
e Njurforbundet har minst 6000 medlemmar
e 100 % av regionforeningarnas styrelser har fulltaliga styrelser
e Medlemmarnas nojdhet med forbundets verksamhet har 6kat
e Njurforbundets informationskanaler nar fler personer med njursjukdom
e Njurforbundets medlemsutbud har 6kat

Uppdrag

Njurférbundet ska:
e Genomfdra medlemsvarvningskampanjer
e Genomfora arliga kampanjer under njurveckan och donationsveckan
e Utveckla webbplats och digitala tjanster
e Ta fram ett koncept for digitala och fysiska livsstilsgrupper
e Utveckla tjansten diagnosstodjare
e Tareda pa hur vi kan erbjuda nya former for medlemsengagemang
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Forskning

Utmaningar

Njursvikt ar en dold folksjukdom som berdér en av tio svenskar. Trots det ar njurforskning inte
ett strategiskt forskningsomrade. De statliga anslagen till njurforskning moéter inte pa langa
vagar behovet for att ge forskarna de resurser som kravs for att nd genomgripande resultat.

Njurférbundet framjar forskning genom stiftelsen Njurfonden. Njurférbundet star

bakom Njurfonden tillsammans med Svensk Njurmedicinsk Férening, Svensk Njurmedicinsk
Sjukskoterskeforening och Svensk Transplantationsforening. Njurfonden administreras av
Njurférbundet.

Mal 2029
e Statens anslag till njurforskning har fordubblats
e Det finns en professur i Njurmedicin vid varje universitetssjukhus
e Patientperspektivet integreras i fler forskningsprojekt

Uppdrag

Njurférbundet ska:
e Uppmadrksamma behovet av mer resurser till njurforskning
e Samverka med profession och forskare
e Kartlagga vilka forskningsfragor medlemmar prioriterar


https://www.njurfonden.se/om-oss/
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Lopande verksamhet

Njurféorbundet samverkar med organisationer inom Sverige.

Nationellt samverkar forbundet framfor allt med andra funktionsrattsorganisationer genom
Funktionsratt Sverige, med organisationer for medicinsk profession, med stiftelser, larosaten
och myndigheter inom vart verksamhetsomrade, bland annat genom Livet som Gava —
samverkan fér donation av organ och vavnader.

Njurforbundet deltar i det nordiska samarbetet.
Under perioden deltar férbundet i sammankomster med NNS, Njursjukas Nordiska
Samarbetsorgan, saval fysiska konferenser i de nordiska landerna som digitala méten.

Njurforbundet deltar i europeiska samarbeten.

Njurférbundet ar medlem i European Kidney Patients Federation (EKPF) som har utvecklats pa
ett positivt satt och bedriver ett aktivt paverkansarbete mot beslutsfattare inom EU.
Darigenom ges ett indirekt medlemskap i European Kidney Health Alliance (EKHA), som ar en
samarbetsorganisation mellan patientorganisationer och profession. Njurférbundet ar ocksa
medlem i det europeiska natverket ERN TransplantChild som verkar for battre livskvalitet for
barn med transplanterade organ.

Njurférbundet deltar i ett globalt samarbete.

Njurforbundet ar medlem i GIoPAKH (Global Patient Alliance for Kidney Health), en
internationell sammanslutning som arbetar for att 6ka medvetenheten om och forbattra
varden vid kronisk njursjukdom.

Regionalt stod.

Forbundet ska stodja regionféreningarna genom att tillhandahalla medlemsregister och
it-stod i form av programvara, administrera medlemsavgifter och tillhandahalla nationellt
informationsmaterial och utrymme pa férbundets webbplats. Forbundet ska ge vagledning
och rad som utvecklar den regionala verksamheten.

Anhoriga och efterlevande
Slutsatserna fran pilotprojektet ”DigiFysiska Anhorigtraffar" blir ett underlag i utformandet av
ett stod till narstdende.



