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Kallelse till 4rsmoéte i NjSG

Tid: Torsdagen den 25 april 2019 p4 Essinge konferens, Segelbatsviigen 15,
Stora Essingen.

Program

K1 17.30 Samling och avprickning

K1 18.00 Féredrag om anhérigrollen till kroniskt sjuka
K1 18.30 Arsméte NjSG

Ca kl 19.30 Liittare middag

Foredrag inleder motet

Att en familjemedlem drabbas av en svr kronisk sjukdom innebér en stor skillnad fér den som
blir sjuk. Med det betyder oftast ocksa stor foréndring for hela familjen da ménga villkor inte
langre &r desamma. I féredraget kommer Eskil Degsell beskriva hur man kan forsoka att hantera
den nya situationen. Eskil har en flerdrig erfarenhet av att plotsligt hamna i en sddan situation
dér vardagen inte lingre #r densamma.

Handlingar till arsmétet

Verksamhets- och forvaltningsberittelse, foredragningslista, resultat- och balansridkning med
tillhdrande noter for 4r 2018 kommer att finnas tillgéingliga for utdelning i samband med
mdtet, men kan for dem som s 6nskar, rekvireras fran kansliet fran mitten av april. Ring i s&
fall direkt till Christina Engstrém-Mornsj6 pé telefon 08-653 3910, 070-794 5104 eller maila
till christina.engstrom@njurforbundet.se.

Handlingarna kommer ocksd i god tid att publiceras pa regionforbundets hemsida
www.njurforbundet.se vilj regionforbund Njurférbundet Stockholm Gotland.

Anmiilan till middag
I ar kommer en littare middag att serveras efter arsmétet.
Om ni 6nskar ett vegetariskt alternativ, var god meddela kansliet i samband med anmilan.

For dem som dnskar delta i middagen krivs att de fir foranmilda. Anmilan sker d&
senast mandagen den 15 april 2019 till NjSGs kansli, S:t Goransgatan 84, 112 38
Stockholm, eller pa telefon eller mail enligt nedan.

Kontaktuppgifter:

Tel: 08-653 39 10

E-post: christina.engstrom@njurforbundet.se

Glom inte att betala medlemsavgiften innan rsmétet.

Hjirtligt vilkomna/Styrelsen




Om transplantationsarbetet

Vi befinner oss nu i skiftet mellan vinter och var. Vi ser fortfarande
spdr av vintern men varen anas, mer vissa dagar och mindre andra.
Den snart géngna vintern har for manga inneburit stora pafrestningar
med bristfillig snd- och isr6jning pd véra gator. Sérskilt besvirligt
har det varit fér gamla, sjuka och andra som inte #r s3 rorliga eller
har problem med balansen. Bland dem finns manga av véra X
medlemmar. Jag tycker det nidrmast 4r en skandal att man inte lyckats béttre med
sndréjningen hér i Stockholmsomradet. Hir krivs det en tydlig skérpning inte minst med
hinsyn till vara éldre och sjuka.

Med detta sagt vill jag g& Gver till ett annat angeléget dmne.

For ca ett dr sedan skrev jag hir i vart nyhetsblad lite om utvecklingen inom
transplantationsomrédet. Vid den tidpunkten kunde vi se tillbaka pa 2017 som ett rekordar nér
det géller antalet utférda njurtransplantationer. Ocksa hir i Stockholmsomradet hade antalet
njurtransplantationer 6kat under 2017.

Tyvérr kan vi inte glddja oss at en liknande utveckling under 2018 nir det giller
njurtransplantationer.

Savil pa riksplanet som hér i Stockholm har antalet njurtransplantationer sjunkit under 2018
Jémf6rt med 2017. Det ror sig inte om nigra dramatiska minskningar. Nivan &r fortfarande
hogre &n flertalet ar sedan 2010 och det verkar som om antalet transplantationer 4r hogre
under senare delen av &ret, vilket man hoppas skulle kunna tyda pd en viss aterhdmtning i
utvecklingen. Inte desto mindre finns det anledning att kdnna en viss oro och man far
forutsitta att sjukvérden fortsitter och intensifierar sitt arbete med att 5ka antalet
transplantationer. Fér Njurforbundet ar ett 6kat antal transplantationer och kortare vintetider
ett av véra viktigaste mal.

Ett exempel pa ett mycket positivt initiativ som landstingsfullmiktige i Region Stockholm
(forut bendmnt Stockholms ldns landsting) har tagit 4r inréttandet av ett Regionalt
Donationscentrum (RDC). Regionalt donationscentrum, RDC, #r en regiondvergripande
verksamhet med uppdrag att optimera organ- och vivnadsarbetet i regionen. Regionalt
donationscentrum &r inspirerat av framgangsrika verksamheter i andra delar av vérlden, och
det &r det forsta i sitt slag i Sverige. Centrumet ansvarar for att utveckla och stirka
donationsarbetet i regionen for att 6ka mojligheterna for svart sjuka patienter att bli
transplanterade. Fér att kunna uppfylla detta viktiga uppdrag sker ett nira samarbete med
regionens alla intensivvirdsavdelningar, transplantationsverksamheten och andra berérda.
Njurfdrbundet Stockholm/Gotland ser positivt p4 inrdttandet av RDC och vi har stora
forhoppningar pé dess verksamhet. Vi hoppas att framéver nir RDC kommit igdng ordentligt
att kunna erbjuda vara medlemmar en férdjupad inblick i RDC:s verksamhet t ex genom en
foreldsningskvill eller liknande.

Avslutningsvis vill jag sla ett slag for vart kommande arsméte, den 25 april. Iettav vara



tidigare Nyhetsblad stillde vi i utsikt att vi ocksa bland vara aktiviteter skulle ta upp den
situation som anhdriga till njursjuka ofta stills infor. Till vart drsméte har vi bjudit in Eskil
Degsell som skall berétta om hur man t ex i en patientorganisation ocksa kan stédja anhoriga.
Vi hoppas att detta skall kunna tjina som inspiration for fortsatt arbete med denna uppgift.
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+ 65-ersittningen

Antligen har Njurforbundet Stockholm Gotlands krav pé likabehandling av personer som
startar sin dialys i hemmet kommit iging. Dérmed ir den aldersdiskriminering som tidigare
funnits i det sammanhanget slutligen undanrsjd. Det har visserligen tagit ett antal &r av hart
paverkansarbete men vil dér tycker vi att 16sningen 4r bade enkel, rittvis och
ldttadministrerad.

Nedan aterges texten i sin helhet och som nu 4terfinns pa Vérdguiden 1177 hemsida.

bo

Bidrag for dialys i hemmet
Ar du 6ver 65 ar och ska starta behandling med dialys i hemmet? D4 kan du ha riitt till bidrag
fran Region Stockholm.

Sedan den forsta januari 4r ger Region Stockholm ett bidrag till personer dver 65 ar som
startar en dialysbehandling i hemmet. Det #r for att ticka eventuella merkostnader i form av
dkad sophidmtning och el- och vattenférbrukning.

Forsakringskassan ger sedan tidigare merkostnadsersittning till personer under 65 r. Region
Stockholm vill pa detta sétt ge samma villkor for ersittning oavsett vilken alder man har nar



behandlingen pabérjas. Bidraget 4r detsamma som den légsta nivan pa merkostnadsersittning
frdn forsdkringskassan.

For att fa bidraget ska du
e Vara folkbokford i Stockholms lén.
* Paborja dialysbehandling i hemmet efter fyllda 65 &r.

¢ Ha ett ldkarintyg som styrker att du sjilv eller med hjdlp av nérstdende kan genomfora
din dialysbehandling i hemmet.

Sa hir ansoker du

e Skicka din ansokan till:
Hdlso- och sjukvérdsforvaltningen
Individuella drenden
Box 6909 102 39 Stockholm

¢ Handldggaren bedomer dina handlingar och du far ansokan beviljad om kriterierna &r
uppfyllda. Du och din behandlande likare far beslutet skickat till er.

* Beslutet giller i 12 ménader och direfter kan du anséka pa nytt.

S4 gar utbetalningen till
¢ Du far pengarna en ging i manaden.
® Den forsta betalningen far du tidigast samma manad som ansékan kommer in.

¢ Bidraget 4r detsamma som den légsta nivan pa merkostnadserséttning fran
forsikringskassan. Under 2019 motsvarar det 1163 kronor per manad.
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Slut pa utdrag.

Aktiviteter

Genomforda aktiviteter

En liten rapport frin foreningens Gympa ihop med ILCO.

Varannan méndag fram tom méndag den 1 april har ett géng hurtiga damer triffats och haft
gympa ihop. Gympan &r ett samarbete med foreningen ILCO. Vir ledare, Sylvia, har kért
olika steg och en del hopp till musik. Om man haft svart att sti under gympan har det gitt bra
att ha suttit ned och rort armar och ben. Efter ett pass som varat i ca: 1 timme, har vi prat- och
fruktstund.

Vid pennan/Christina




Abergs Muséum
Torsdagen den 14 februari, pa alla hjértans dag, dkte 14 deltagare buss till Abergs Muséum.
Viédret var inget vidare med det gjorde inget for vi skulle vara inomhus.

Vi skulle borja med att 4ta lunch, men vi var lite for tidiga s& vi bestkte shopen. Nér vi kom
fram var sjilvaste Lasse Aberg dir, ndgra handlade da och vissa sparade handlandet till
senare, och det skrevs autografer pa kort, tavlor och disktrasor.

Efter lunchen fick vi en guidad tur bland olika leksaker, tavlor och klider som Aberg har haft
pé sig i sina filmer. P4 museet fanns &ven en del utrustning som varit med i hans filmer. Vid
klockan tre gick bussen tillbaks till Stockholm efter en mycket givande dag med mycket prat.

Vid pennan/Christina

Reseberdittelse fran Gunilla

Semesterdialys utomlands
Att semestra utomlands, trots att man har dialys, kan jag verkligen rekommendera. Jag har
aldrig ként mig rédd eller orolig for att dialysera utomlands.

Jag har varit i ett par lander men nu fastnat for Kreta. Jag har varit dar de senaste 8 aren. Tva
ganger om &ret &ker jag, dels i slutet av maj och dels i september, totalt blir det ca 9 veckor.
Jag har hittat ett litet familjart ligenhetshotell i Analipsi, en liten by med ca 800 invanare.

Mitt flyg gér till Heraklion. Jag bokar en flygstol med ett charterbolag och hyr sedan rummet
direkt av hotellet.

Dialysen som dr ett privat sjukhus fér endast dialys. Det ligger uppe i bergen i en liten by som
heter Kalessa. Kliniken har plats for ca 40 patienter som kommer fran hela Europa. Kliniken
har stickkunnig personal som ocksé pratar flera sprak.

Personalen pa kliniken hdmtar patienterna vid hotellen och kor dven tillbaks dem till hotellen.
De gér att vilja pa flera tider att ha dialys k1. 07.00, 12.00 eller 17.00. Det serveras kaffe plus
smorgds m.m. Lakaren gér runt bland patienterna ca 4 ggr under dialyspasset. Det gar dven
bra att ta med anhérig som under tiden man har dialys kan bada och sola vid en stor pool som
angrénsar till dialysenheten.

Dialysenheten heter Mesogious och hon som bokar heter Maria. Man kan g4 in pa nitet och
titta vidare. Sjukskéterskepasen fixar alla papper och dialysen betalas &ver faktura.

Om Ni har nagra fragor stér jag gérna till tjénst. Jag gar pa Diaverumdialysen i Solna gate.

Mitt namn r Gunilla Stenstrém.
Mina kontaktuppgifier finns i sammanstdllningen over styrelseledamoter ovan.




Invigning av nyrenoverade lokaler for njurkliniken pa Gotland

I september 2018 tog B. Braun éver driften av Njurenheten pa Gotland och i samband med det
renoverades lokalerna och ny teknik installerades. Invigningen skedde vérldsnjurdagen den 14
mars. Dagen innehdll bade visning av lokalerna i samband med “6ppet hus” och foljdes av
dels en presentation av den nye entreprendren, B Braun, dels nagra efterfoljande foredrag.

I ett kommande Informationsblad kommer vi att forsoka ge en mer fyllig rapport.

Foreningsinformation

Riksorganisationen Njurforbundet firar 50 ar
I samband med Njurférbundets férbundsstimma den 11-12 maj 2019 kommer detta at firas.
Mer om hur detta sker kan du lisa i det senaste numret av Njurfunk.

Njurforbundet Stockholm Gotland firar 50 ar under

nistkommande ar 2020.

Njurforbundet Stockholm Gotland (inledningsvis Foreningen for njursjuka i Stockholm med
omnejd) bildades ar 1970 som forsta regionférening. Det ska vi i NjSG uppmérksamma under
2020. Planering for detta kommer att inledas under kommande host. Vi ber att 3 dterkomma
med mer information senare.

Vilkomna alla nya medlemmar!

Njurforbundet Stockholm Gotland har fortsatt fitt ett antal nya medlemmar. Vi hoppas
sdrskilt att ni ska kéinna er viilkomna och finna ert medlemskap nyttigt, trevligt, informativt
och meningsfullt. Vi har manga aktiviteter t ex utflykter, férelasningar mm. Inbjudningar till
dem kommer antingen med posten eller liggs ut pa var hemsida njurforbundet.se se flik
regionforening Stockholm Gotland.

Om du vill engagera dig i styrelsen eller pa annat sitt medverka i foreningsarbetet, kan du ta
kontakt med Christina Engstrém pa vart kansli. Adress och kontaktuppgifter enligt sidfot
nedan.

Det senare giller sjalvklart ocksi gamla medlemmar.

Adress Telefon Bankgiro Mail
S:t Goransg. 84 08-653 39 10 5068-2350 njsg@njurforbundet.se
112 38 Stockholm



