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Verksamheten framover

Jag hoppas att er sommar har varit bra.

Njurférbundets viktigaste uppgift ar att framja och tillvarata njursjukas
intressen betraffande behandling, vard, rehabilitering och social
trygghet.

Vi vill att alla med njursjukdom ska kunna leva ett innehallsrikt och
langt liv. Jamlik vard, individanpassad dialys och att hinder for
organdonation undanréjs ar tre av Njurforbundets hjartefragor.

Vi i styrelsen for Njurférbundet Stockholm/Gotland (NjSG) har som
vanligt sa har ars haft en styrelsekonferens dar vi lagt fast den framtida inriktningen av vart
arbete i vara regioner, i forsta hand for ar 2020. Var inriktning &r langsiktig och de
prioriteringar vi tidigare slagit fast kommer i allt vasentligt att gélla &ven fortsattningsvis.

Vi vill har i vara regioner, Stockholm och Gotland, fortsatta vara anstrangningar att inom
njursjukvarden fa till stand ett utvecklat preventivt arbete och ett 6kat fokus pa tidig upptackt
av njursvikt. Vi kommer ocksa att fortsatta vart arbete med att dialyspatienterna skall, genom
god information och utbildning, fa starkta méjligheter till val av dialysmetod, antal
dialystillfallen och dialysenhet. Vi vill ocksa att andelen sjalvdialys skall 6ka. En annan viktig
fraga framover som vi arbetar for ar att transplantation skall betraktas som huvudalternativet
vid terminal njursvikt for dem som har méjlighet. Vi kommer ocksa att arbeta for att personal-
och kompetensforsorjningen tryggas

Vi kommer senare i host att lagga ut hela var verksamhetsplan pa var hemsida
www.njurforbundet.se/foreningar/stockholm-gotland/

De omraden vi nyss pekade ut som viktiga i var framtida verksamhet har statt pa
dagordningen ganska lange men mycket aterstar. Vi tycker dock att var forening lyckats na ett
antal viktiga framgangar under senare ar.

Styrelsen traffar regelbundet foretradare for forvaltningarna, njurklinikerna och
dialysenheterna. Vi tycker att vi har lyckats arbeta fram en god och konstruktiv relation med
bade politik och profession. De tar till vara manga av vara synpunkter och den
utvecklingsplan for njursjukvarden som finns i region Stockholm (som landstinget numera
heter) ligger i manga hanseenden i linje med de dnskemal och férslag som vi fort fram.
Tyvarr kan vi konstatera att nar riktlinjerna inte genomforts fullt ut som ténkt beror det ofta pa
bristande personalresurser. Enligt var uppfattning ar den minst sagt anstrangda
personalsituationen i var sjukvard den kanske viktigaste fragan framéver. Har handlar det om
ekonomiska resurser, uthildning och inte minst arbetsvillkor for personalen inom sjukvarden.
Vi kommer fortsatt att trycka pa for battre personal-och kompetensforsorjning inom
sjukvarden, i forsta hand njursjukvarden.



Ett annat viktigt omrade som vi vill arbeta med framover &r situationen for de manga
narstaende till njursjuka. Nar nagon drabbas av en svar njursjukdom innebar det ofta stora
pafrestningar inte bara for den sjuke utan dven for dennes narstaende. Livsforingen kanske
maste andras och familjen far dela den oro och fortvivlan som den sjuke kanner.

| &r hade vi pa vart arsmote ett mycket intressant foredrag om narstaenderollen till kroniskt
sjuka.

Vi i Njurforbundet Stockholm/Gotland (NjSG) skall forsdka satta igang narstaendegrupper
eller liknande dar anhoriga/narstaende till njursjuka skall kunna moétas, utbyta erfarenheter
och nar det behdvs stotta varandra. Detta blir en mycket viktig fraga for oss i NjGS framover.

Liksom tidigare vill vi ge vara medlemmar basta méjliga information om utvecklingen inom
sjukvarden, framst naturligtvis njursjukvarden. Det ar vardefullt att patienter och anhdriga ar
valinformerade och sa langt mdjligt har kunskaper om utvecklingen inom ”sitt” omrade. Vi
har under manga ar ordnat seminarier och forelasningar for vara medlemmar och 6vriga
intresserade. Det kommer vi att fortsatta med. Las mer om det langre ned i detta Infoblad.

Vi kommer ocksa att fortsatta vara sociala aktiviteter t ex utflykter och intressanta studiebesok
med mojligheter till att utbyta erfarenheter med andra njursjuka och narstaende men ocksa
sasom en omvaxling i vardagen. Inbjudningar till nagra aktiviteter foljer i detta Infoblad. Vi
kommer ocksa att lagga ut inbjudningarna pa var hemsida.

En annan viktig frdga som under den narmaste tiden kommer att engagera inte bara
Njurforbundet utan d&ven manga andra patientorganisationer ar fragan om sjukvardens, framst
intensivvardens, atgarder for att 6ka antalet tillgangliga organ fran avlidna for transplantation.
Det finns ett forslag till forbattringar av regelverket for s k organbevarande behandling.
Njurférbundet tillhér dem som skall yttra sig dver forslaget. En férhoppning &r att regeringen
lagger ett forslag till riksdagen under 2020. Du kan lasa mer om forslaget i vart forra
Informationsblad som Du kan hitta pd var hemsida samt i nasta Infoblad infor julen.

Avslutningsvis vill jag garna upprepa en uppmaning jag framhallit ett antal ganger tidigare:

Vart medlemsantal har i Stockholm och Gotland har varit i stort sett konstant under flera ar.
Det &r viktigt att vi inte minskar i antalet medlemmar utan helst blir storre. Det &r bland annat
antalet medlemmar som i hog grad bestammer var tyngd, trovardighet och legitimitet nar vi
for fram vara synpunkter till sjukvarden och till politiska instanser. Ingen annan enskild
patientorganisation arbetar for att villkoren for just njursjuka ska bevakas och forbattras.

Som enskild medlem kan du gora en insats for fler medlemmar om du vill. Du kan kanske
overtyga narstaende om vikten av medlemskap (narstaende ar ocksa valkomna som
medlemmar). Eller du kanske kan sla ett slag for Njurférbundet om du pratar med andra
patienter pa dialysen eller pa njurmottagningen.

Bjorn Nilsson
Ordforande i Njurférbundet Stockholm Gotland
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Aktiviteter

Genomforda aktiviteter

Alandsresan l6rdagen den 21 september

Pa lordagen den 21 september traffades 30 deltagare pa City Terminalen for att tillsammans
aka buss till Kapellskar och sedan farjan M/S Rosella till Mariehamn for en dagskryssning
Nar vi kom till Kapellskér sken solen och alla var pa ett mycket gott humor. Vi trodde att vi
skulle kunna fa dka med bussen ombord pa baten, men pa grund av olycksrisken pa bildack
fick i vi ga av och ga ombord. Klokt tankt. Val ombord serverades det en riklig buffé. Det var
ganska manga helgresenarer sa kon var mycket lang till buffén.

Efter maten var det fria aktiviteter. En del gick till danssalongen och nagra gick och handlade.
Andra slog sig ned och pratade. Vi hade ett konferensrum dar man kunde vila sig och dven
stoppa i sig en del godsaker, som var konferensvard hade stallt dit.

Vi var tillbaks till Stockholm vid ca 21.15

Vid pennan/Christina
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Kommande aktiviteter

PAMINNELSE! - Varmt Valkomna péa dagtraff med
”Rorelse och Motion” for ditt vilbefinnande

Vi fortsatter aven under hosten 2019 med vart lattare gym-pass ett par ganger i manaden.
Under ledning av friskvardspedagogen Sonja Schlyter far vi Tips och Rad for hemmabruk
samt en timmes rorelsegladje till medryckande musik, staende eller sittande vid din stol.
Allt passar bade kvinnor och méan i alla aldrar. Kladsel ar valfri bara Du kan réra Dig latt.
Vi avslutar med en gemensam frukt-och pratstund. Aktiviteten &r gratis.

Tid: KI. 13.00 — 15.00

Plats: S.t Goransgatan 82 A, genomfors tillsammans med patientféreningen ILCO.
Nar: Féljande sex mandagar den:

7 oktober,

21 oktober,

4 november,

18 november,

2 december,

16 december.

Nya deltagare kan ansluta. Anmalan sker till Christina pa kansliet, senast mandag den 16
september pa tel. 08-653 39 10, 070-794 51 04 eller christina.engstrom@njurforbundet.se

VALKOMNA

Kom med och upptéck Storkyrkan
Valkommen till Storkyrkan vid Slottet for en guidad tur.

Precis vid Kungliga Slottet, mitt i Gamla Stan ligger sedan 700 ar tillbaks Storkyrkan.

Mandagen den 14 oktober kl. 16.00 — 17.00 har Du méjlighet att se och
lyssna in om Storkyrkans historia. Aktiviteten ar avgiftsfri.

| Storkyrkan har Kungen kronts och prinsar och prinsessor har gift sig. Det finns manga
sevérdheter i denna kyrka. Domkyrkokaplan Kristina Ljunggren kommer att guida 0ss.

Efter visningen gar vi till ett Café for kaffe och eftersnack!

HJARTLIGT VALKOMNA
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Inbjudan till foreldsning den 24 oktober kI 18:00 om donations-
och transplantationsfragor

Den 24 oktober far vi besok av ledningen for Regionalt Donationscentrum (RDC) i
Stockholmsregionen. Medlemmar och andra intresserade &r hjartlig valkomna till en mycket
intressant och spannande kvall.

RDC ar en regiondvergripande verksamhet med uppdrag att optimera organ- och
vavnadsarbetet i regionen. RDC ansvarar for att utveckla och stérka donationsarbetet i
regionen for att oka majligheterna for svart sjuka patienter att bli transplanterade. For att
kunna uppfylla detta viktiga uppdrag sker ett ndra samarbete med regionens alla
intensivvardsavdelningar, transplantationsverksamheten och andra berérda. RDC ar inspirerat
av framgangsrika verksamheter i andra delar av varlden, men &r det forsta i sitt slag i Sverige.

Fran RDC kommer:

Linda Gyllstrom Krekula, medicine doktor och verksamhetschef
Oystein Jynge, Transplantationskoordinator

Det kommer ocksa att finnas tid och mojlighet till fragor.
Plats: S:t Goransgatan 82 A, ring pa rum 1

Tid: Den 24 oktober ki 18:00 — 20:00
Vi bjuder pa enklare fortaring, kaffe, te och andra forfriskningar.

Anmaélan om deltagande sker till kansliet Christina 08-653 3910, 070-794 5104 eller
christina.engstrom@njurforbundet.se senast den 21 oktober, detta for att trygga tillgadngen pa
fortaring till

alla.

Alla hjartligt valkomna!

Nu ar det dags att anmala sig till arets Julbord pa Langholmens
vardshus, sondagen den 24 november.

Lite Historik!

Langholmen har alltid varit kand for sitt fangelse. Har lag ursprungligen en malmgard,
uppford ar 1670 av bryggaraldermannen Jochum Ahlstedt. Malmgarden, som idag inrymmer
Langholmens Wardshus, fungerade senare som spinnhus, narmare bestamt under aren 1724-
1827. | spinnhuset placerades kvinnor som gjort sig skyldiga till 6sdriveri, bettleri och
I6saktigt leverne.

Vi tréffas i Wardshusparken klockan 12.30 dar det serveras glégg och pepparkakor.
Julbord ater vi klockan 13.00
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Kostnad for medlem 300 kr och inte medlem 600 kr

Det finns 40 platser bokade, sa var ute i god tid, betalning gors bast pa bankgiro
5068-2350 men kan ocksa tas upp pa plats.

Anmalan sker till Christina pa kansliet senast den 15 november pa telefonnummer
653 39 10, mobil 070-794 51 04 eller e-post christina.engstrom@njurforbundet.se

HJARTLIGT VALKOMMNA

Valkomna till Persisk Kulturafton och ett féredrag om persiska
mattor.

Kina Jacobsson ar en av de framsta specialisterna i Sverige pa persiska mattor. Under sina
aftnar haller hon foredrag om dessa hantverk i kombination med detta berattar hon om den
persiska kulturen. Syfte med kvallen &r att lara Er om olika persiska mattors ursprung, hur de
framstélls och om manniskorna bakom dessa konstverk.

Det bjuds pa persisk buffé, saval varmt som kallt, rétt eller vitt vin, vatten kaffe och kaka.

Plats: Hornsgatan 94 T-bana Zinkensdamm

Dag: torsdag den 12 december klockan 18.00 — ca 21.00. Vi traffas klockan 17.30.
Kostnad:  for medlemmar 150 kr och inte medlemmar 200 kr

Denna aktivitet géller principen forst till kvarn™, vi har bokat 10 platser.

Anmalan sker till Christina 070-794 51 04, eller christina.engstrom@njurforbundet.se senast
den torsdag den 28 november. Det gar bra att betala pa plats eller bankgiro 5068-2350.

VALKOMNA

Valkomna alla nya medlemmar!

Njurforbundet Stockholm Gotland har fortsatt fatt ett antal nya medlemmar. Vi hoppas
sarskilt att ni ska kdnna er vadlkomna och finna ert medlemskap nyttigt, trevligt, informativt
och meningsfullt. Vi har manga aktiviteter t ex utflykter, forelasningar mm. Inbjudningar till
dem kommer antingen med posten via Infoblad eller direktutskick, och att det laggs ut pa var
hemsida njurforbundet.se/foreningar/stockholm-gotland.

Om du vill engagera dig i nagon enskild fraga eller pa annat satt medverka i foreningsarbetet,
kan du ta kontakt med Christina Engstrom pa vart kansli. Adress och kontaktuppgifter enligt
sidfot nedan.

Det senare galler sjalvklart ocksa gamla medlemmar.

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