Njurférbundet Bilaga 6
Férbundsstimma 14 maj 2023

Forslag till Verksamhetsplan 2023-2025

Njurforbundet 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 mal
pa atta omraden: vara medlemmar, njurvarden, organdonation, barn/ungdomar,
arbete/utbildning/social trygghet, information, forskning samt samverkan.

Under verksamhetsperioden 2023-2025 foreslar forbundsstyrelsen foljande verksamhet och
aktiviteter for att Njurforbundet ska komma narmare malen i idéprogrammet.

VARA MEDLEMMAR:

Njurférbundet ska prioritera fokus pa medlemmar med kronisk njursjukdom (CKD).
Verksamheten ska utvecklas for att battre tillgodose de behov personer med kronisk
njursjukdom (CKD 1-4) har.

Njurférbundet ska fokusera narstaendes behov av information och st6d.

Medlemmar i Njurférbundet ar ocksa narstaende till personer med njursjukdom. Under
perioden ska forbundets information sarskilt riktad till narstaende spridas, och forbundet ska
utveckla en modell for narstaendetraffar for regionforeningarna.

Informationslinje fér personer med njursjukdom.

Njurférbundet far ofta fragor av medicinsk karaktar fran medlemmar eller personer som
nyligen har diagnostiserats med kronisk njursjukdom och anhdriga. Mdéjligheten att initiera en
stodlinje bemannad av sjukskodterskor ndgra timmar per vecka ska undersokas.

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 hemsida. Forbundet ska ge vagledning och
rad som utvecklar den regionala verksamheten.

Medlemsvérvning.

Njurforbundet ska driva tva medlemsvarvningskampanjer under perioden, koncentrerade till

Njurveckorna 2024 och 2025, i syfte att 0ka forbundets legitimitet som foretradare for alla

personer med kronisk njursjukdom och majligheten att paverka. Kampanjerna utvecklas

utifran potentiella medlemmars behov och 6nskemal av en patientorganisation for njursjuka.
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NJURVARDEN:

Njurforbundet ska arbeta for 6kad kvalitet och jamlik vard.

Njurférbundet ska i samverkan med Svenskt Njurregister, SNR, utarbeta en kortfattad
populdrversion av kvalitetsregistrets arsrapport hosten 2023, for att na 6kad spridning av
statistiken bland medlemmar, allmanhet och beslutsfattare.

Njurforbundet ska fortsatta arbeta for 6kad egenvard vid dialys.

Forbundet ingdr i ett gemensamt projekt i partnerskap med akademin (Centrum for
Personcentrerad vard, GPCC), professionen och industrin. Projektet finansieras av GPCC,
genom externa finansidrer. Projektet syftar till att genom personcentrering och utveckling av
teknik och strukturella férandringar kunna 6ka andelen personer som valjer att skota sin dialys
sjalv.

Njurférbundet ska utarbeta ett nationellt utbildningsprogram vid kronisk njursjukdom.
Information och utbildning vid njursvikt och om olika behandlingsmetoder sker i varierande
omfattning och pa olika satt vid landets njurmedicinska kliniker. Njurforbundets
regionforeningar medverkan i dessa sammanhang varierar. Under perioden ska Njurférbundet
utveckla ett nationellt utbildningsprogram for personer som har en kronisk njursjukdom och
personer som ska pabdrja njurersattande behandling, med malet att skapa en digital njurskola
tillganglig for medlemmar.

Njurforbundet ska verka for att starka kontinuitet och tillgang av personal inom njurvarden

Det rader stor brist pa erfarna sjukskéterskor och specialistldkare inom njurvarden i landet.
Njurforbundet ska verka for att en specialistutbildning for sjukskoterskor i njurmedicin inrattas
vid vardvetenskapliga institutioner samt att fler specialistlakare inom njurmedicin utbildas.

Njurforbundet ska verka for tillgang till Iikemedel

Njurforbundet ska verka for att den angelagna fragan om restnoterade lakemedel sarskilt
uppmarksammas. Gemensamt och med patryckningar via Funktionsratt Sverige patala for
beslutsfattare inom regering, regioner, Likemedelsverket med flera den ohallbara situationen
med restnotering av livsnodvandiga |lakemedel. Behovet av ett reellt ansvar och ett centralt
buffertlager for att sakerstalla tillgang och tillganglighet.

ORGANDONATION:

Njurforbundet ska aktivt verka for att 6ka andelen levande njurdonatorer.

Forutsattningen for transplantationer ar att det doneras organ. FOr njurtransplantationer ar
levande donatorer en viktig forutsattning. Andelen levande njurdonatorer har minskat under
de senaste aren. Njurférbundet deltar i nationella programomradesgruppen for att ta fram ett
nationellt kunskapsstod for njurtransplantation med levande donator. Nar arbetet ar fardigt
ska férbundet sprida informationen.
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BARN OCH UNGDOMAR:

Njurférbundet ska utveckla barn- och ungdomsverksamheten.

Njurforbundet ska utarbeta ett projekt och ansoka om medel fran Allmanna Arvsfonden i syfte
att utveckla barn- och ungdomsverksamheten och kartlagga unga personers behov inom
hélso- och sjukvard, samhalle, arbete, utbildning och patientorganisation

Njurforbundets hemsida ska utdkas med information om barn med njursjukdom, som vander
sig till foraldrar, 6vriga anhoriga och skola.

Njurférbundet ska arrangera sommarveckor och hostarrangemang for Barn- och foraldragruppen.
Under manga ar har Barn- och féraldragruppen arligen arrangerat sommarveckor fér familjer
som har barn med njursjukdom. Under perioden ska bade sommarvecka och
hdstarrangemang genomfdéras under forutsattning att det finns finansiering. Stod for
arrangemangen ska sokas fran fonder och regioner.

Njurférbundet ska arbeta for att underlatta fér foraldrar med njursjuka barn

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 félja med vid sjukhusbesok, trots att sjukhus kraver féralders narvaro. Under
verksamhetsperioden ska initiativ tas till att i samarbete med andra organisationer fér berérda
malgrupper driva fragan for att mojliggora for foraldrar att vara det stod dven aldre barn
behdver, utan att behdva ta semester eller tjanstledigt.

Njurférbundet ska delta i projektet ”Overlevnadsguiden”

Att std pa vantelistan for en transplantation eller leva med nya organ ar en prévning utéver
vad friska unga stalls infor pa vdag mot vuxenlivet. MOD, Mer Organdonation, har med stdd av
Allménna Arvsfonden initierat projektet ”Overlevnadsguiden — konsten att bli vuxen som
organtransplanterad” for att stotta unga som vantar pa eller lever med ett transplanterat
organ. Det kommer att besta i material som samlar de fragor unga i behov av organ har. Malet
ar att oka psykisk halsa och skapa en kansla av sammanhang, samtidigt som
Overlevnadsguiden kommer bidra till att fler unga skéter sin behandling och far behalla sina
organ langre. Njurférbundet star bakom projektet och bistar med kunskap genom
representanter i arbetsgrupper inom projektet, och har for avsikt att sprida materialet.

Njurférbundet ska arrangera ungdomskonferenser.

Under perioden ska forbundet bjuda in ungdomar som har en njursjukdom till konferenser och
traffar. Malet ska vara att fa ungdomar engagerade som aktivt deltar i arbetet med att
utveckla forbundets ungdomsverksamhet.



Njurférbundet Bilaga 6
Férbundsstimma 14 maj 2023

INFORMATION:

Forbundet ska bedriva upplysningsinsatser om tidig upptackt av njursjukdom

Tidig upptéackt av njursjukdom skapar bast forutsattningar att bromsa och bevara
njurfunktionen och férhindra framtida njurersattande behandling. 2023 pagar kampanjen
”Kolla njurarna!” om betydelsen av screening av njurfunktionen, speciellt for personer med
diabetes, hjart-karlsjukdom och aldre. Informationen ska riktas till allméanheten, beslutsfattare
och priméarvarden Detta ar ett arbete som ska paga bade nationellt och regionalt.

Sarskilt fokus pa tidig upptackt kommer vidare att ligga under veckan runt Varldsnjurdagen —
Njurveckan, 2024 och 2025.

Utveckling av forbundets interna och externa kommunikation.

Information och opinionsbildning ar en viktig del i férbundets verksamhet.
Tvavagsinformationen mellan regionféreningarna och férbundet ska utvecklas. Digitalt
nyhetsbrev till regionféreningarna ska distribueras regelbundet, och utékas med en utgava till
medlemmar som har e-post. Vi fortsatter att utveckla nyhetsférmedling via sociala medier.

Njurfunk fortsatter att komma ut fyra ganger per ar.

Det redaktionella arbetet och layouten sker till storsta delen pa férbundskansliet. For att 6ka
spridningen av innehallet publicerar vi artiklar ur Njurfunk pa Njurférbundets hemsida, samt
gor tidningen tillganglig i sin helhet pa webben genom ett fritt publiceringsverktyg.

Utveckling av Njurforbundets hemsida och Njurdagboken.

Pa Njurdagboken.se har Njurférbundet information till personer med kronisk njursjukdom. Da
nuvarande plattform upphor att fungera under 2023, ska informationen integreras i
njurforbundet.se. Under perioden ska projektmedel sokas foér mojligheten att utveckla
Njurdagboken och uttka informationen och inkludera njurersattande behandling sa att
Njurdagboken kan vara ett laromedel i Njurskolan.

Uppdaterat informationsmaterial.
Befintligt utbud av informationsbroschyrer/bdcker ses 6ver och uppdateras/kompletteras.
Mojligheten att i samarbete med dietister ta fram en kokbok ska undersokas.

FORSKNING:

Njurférbundet ska aktivt stodja njurforskningen.

Genom att ansvara for Insamlingsstiftelsen Njurfondens administration och marknadsforing samt
medverka i insamlingsarbetet ska Njurforbundet verka for att bidrag till njurforskningen okar.
Medlemmarna ska ges kontinuerlig information om utvecklingen inom njurforskningen.
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SAMVERKAN:

Njurférbundet samverkar med organisationer inom Sverige.

Nationellt samverkar forbundet framfér 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 for
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 det europeiska samarbetet.

Njurforbundet 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.
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