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Jag hoppas att ni alla har haft en skon och trevlig sommar. Védret
har i Stockholmstrakten blev kanske inte det allra basta, &tminstone
inte under senare delen av sommaren, men dnda!

Vi i styrelsen for Njurforbundet Stockholm/Gotland (NjSG) har som g oo
vanligt i augusti faststallt foreningens mal for paverkansarbetet
gentemot njurvarden i vart omrade och den verksamhet vi avser att
bedriva under 2024 for att vara mal skall kunna bli verklighet.
Utgangspunkten &r sa klart Njurforbundets handlingsprogram och
grundlaggande uppgift att framja och tillvarata njursjukas intressen betréffande behandllng,
vard, rehabilitering och social trygghet.

Nar det galler vara mal for njurvarden kan du lasa om dessa pa var hemsida. | ljuset av de
signaler vi far fran Sveriges Kommuner och Regioner om krympande reala resurser till vard
och omsorg ar det sarskilt nagra punkter jag vill lyfta fram.

Ett av vara mal ar att varden satsar pa preventivt arbete och méjlig inbromsning av njursvikt.
Detta &r en viktig uppgift for framst primarvarden. Vi tycker att detta lange har varit ett
eftersatt omrade. Framfor allt har det manga ganger saknats tillrackliga kunskaper inom
primarvarden om njursjukdomar. Men, under de senaste aren har vi markt att Regionen har
satsat mer pa kunskapsoverforing fran njurklinikerna till primarvarden. Det ar bra och detta
maste fortsatta. Vi ser en risk for att minskande resurser kan komma att bromsa denna
utveckling. Vi kommer att patala detta i vara samradsmoten med varden och gora vart basta
for att Gvertyga om vikten och den langsiktiga nyttan - ocksa ekonomiskt - av en fortsatt
satsning pa det preventiva arbetet.

En annan fraga av grundlaggande och langsiktig betydelse for varden ar kompetens- och
personalforsorjningen. Erfarenhetsmassigt ar det ofta personalneddragningar inom sjalva
karnuppgiften - varden - som blir I6sningen nar det skall sparas. Vi kommer att fortsatt verka
for att njurvarden har tillrackligt med kompetent personal for att kunna arbeta med preventiva
insatser, erbjuda tillrackligt med dialys och utféra fler transplantationer.

Styrelsen i NjSG har regelbundna samradsméten med Regionen och ledningarna vid
njurklinikerna pa KS och DS. Vid dessa méten far vi tillfalle att framfora och argumentera for
var syn pa njurvarden. Vi bidrar med vara kunskaper och erfarenheter som njurpatienter. Jag
tror och hoppas att vi byggt upp ett fortroende som faktiskt gor att man lyssnar pa oss.

Det finns ocksa positiva saker att lyfta fram nar det galler njurvarden. | Region Stockholm har
antalet njurtransplantationer okat de senaste aren. Aven i ar tyder utvecklingen hittills pa att
2023 blir ett ar med Okat antal. Man kan notera att det ar transplantationer med njurar fran
avlidna donatorer som 6kar. Vi har nyligen fatt nya regler for tillvaratagande av organ fran
avlidna. Forhoppningsvis kan detta medféra fortsatt 6kning. Men det far inte bli sa att
6kningen hdmmas av personalbrist.



Vi arbetar naturligtvis med mer &n paverkan pa varden. Vi kommer framover att forsoka
erbjuda intressanta forel&sningar, trevliga utflykter och studiebesdk samt dven sociala
aktiviteter. Jag vet att for manga av vara medlemmar &r detta mycket viktigt och nagot man
ser fram emot.

Styrelsen/Bjorn Nilsson, ordférande
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Mikaelas berattelse och sjukvardsresa (Mikaela ledamot i styrelsen NjSG)

Jag ar 38 ar och har en lang sjukdomshistoria bakom mig som jag ska
forsoka beratta om lite kortfattat!

Njursjuk sen 10-ars alder da det upptécktes att jag hade en medfodd
njursjukdom som heter Familial juvenile nephronophtisis! Mina foraldrar
har varsitt anlag men jag har fatt badas och utvecklat denna sjukdom
medan de anses friska!

Sjélva resan med transplantation o dialys borjade 2 ar senare, arsskiftet 1997/1998 da jag fick
min forsta njure som da 12-aring! Tyvérr blev det en propp i den och massa avstotningar, sa
efter ca 3 manader blev jag tvungen att ater behova dialys. Jag atergick i PD-dialys men sen
efter ett tag Overgick jag till bloddialys! Forst i en CDK (central dialys kateter) som satt vid
halsen och ut ovanfor brostet, sen efter ytligare ett tag blev det i min fistel som jag hade i
armen.

Ar 1999, 14 &r gammal, kom det efterlangtade samtalet att de fanns en njure at mig igen.

Denna transplantation var lyckad, och jag var mycket piggare efter.
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2005 i maj nar min ordinarie barnlakare kom tillbaks och kollade upp min journal sa
upptackte hon att under flera manader hade mina vérden férsamrats. Den andra lakaren hade
inte gjort nagot at det sa det blev biopsi pa njuren som visade en kronisk avstotning, vilket
innebar att den inte skulle ga att hava. Lakarna sa att det kan ga allt fran 1 manad, 3 manader
eller upp till ett ar innan dialys skulle bli aktuellt igen. Det blev det sist namnda for mig da jag
akut opererades for akut start av dialys redan hosten 2005. Efter insattning av CDK sa vande
vardena pa njuren till det béttre och jag behdvde inte borja med dialysen men fick ga pa tita
kontroller.

September 2006, narmare bestamt den 28:e blev dialysen aterigen verklighet. Tyvérr har min
resa med dialys inte varit spikrak pa grund av en massa operationer pa dialysgrafen.

Min dialysfistel som de byggde upp igen 2005 funkade inte sa blev en graf i armen. Det &r ett
konstgjort karl som man sticker dialysnalarna i nar ens egna kérl inte fungerar. Min arm har
jag tyvarr mast opereras i vad som kanns som ett 50-tal ganger under dessa ar pa grund av en
massa problem och komplikationer pa olika satt. Nu har ytterligare drygt 16 ar med dialys
gatt.

Just nu &r jag med i en studie dar ett lakemedel kan ges strax innan en transplantation blir av
och som da ska ta bort mina antikroppar, s& min férhoppning &r att antligen snart igen fa kalla
mig transplanterad!

/Mikaela

Kommande aktiviteter

Guidad tur hos Prins Eugens Waldemarsudde

Prins Eugen (1865 — 1947) var yngsta sonen till kung Oscar Il och drottning Sophia. Han
visade tidigt prov pa konstnarliga anlag vilket senare skulle komma att utvecklas till ett
livslangt engagemang for konsten. Prins Eugen blev en central gestalt i svenskt konstliv, bade
som konstnar och konstsamlare. Sedan 1948 har Prins Eugens Waldemarsudde pa Djurgarden
varit 6ppet for allménheten som museum.

Malerisamlingarna innehaller verk av Ernst Josephson, Anders Zorn, Julia Beck, Isaac
Grinewald, Sigrid Hjertén och Sven X:et Eriksson. Aven internationella konstnarer som
Edvard Munch och Auguste Rodin &r foretradda.

Den guidade turen galler Ernst Josephsons verk.

Datum: Onsdag den 18 oktober, klockan 13.30, den guidade turen tar ca 1 timme.



Tid: Omkring klockan 14.30, kommer vi att fika pa Café Ektorpet, om plats finns.
Tyvérr gar det inte att boka platser for fikat.

Pris: Medlemspris 100 kr, i priset ingar intrade, guidning och forhoppningsvis
kaffe + bulle
Inte medlem betalar 200 Kkr.

Kommunikation, hitta dit: Sparvagn 7 eller buss 67 som gar fran Odenplan

Adress: Prins Eugens vég 6, Djurgarden.

Anmalan sker till christina.engstrom@njurforbundet.se eller 070-794 51 04 till Christina,
betalning via Swish 123 630 13 29 eller bankgiro 5068-2350, det gar &ven bra att betala pa
plats.

VALKOMNA

Arets julbord
Sondagen den 26 november kl. 13.00, med glégg i Wardshusparken kl. 12.30

Vi fortsatter aven i ar vart traditionella julbord pa Langholmen. Dér det kommer att serveras
allt fran sill, kalla och varma rétter, till det otroligt gedigna godishordet.

Vi tréffas i Wardshusparken klockan 12.30 dar det serveras glogg och pepparkakor.

Julbordet startar klockan 13.00.

Langholmens Wardshus ligger inrymt i Alstaviks Malmgard fran 1670-talet. Har kan Du
avnjuta det basta ur svensk mattradition, tillagad pa lokala ravaror i en historisk fangslande
miljo.

| ar ar det ca 45 platser bokade. Men forst till kvarn géller. Betalning gar bra att géra genom
insattning pa NjSG's bankgiro 5068-2350 eller Swish nummer 123 630 1329, det gar &ven bra
att betala pa plats.

Kostnaden for medlemmar &r 250kr/person, icke medlemmar betalar 500 kr/person

Anmalan senast den 20 november till Christina pa 070-794 51 04 eller
christina.engstrom@njurforbundet.se

VALKOMNA

Har du en mailadress?

Har du har en mailadress eller har du nyligen bytt till en ny, meddela kansliet sa uppdaterar
Christina medlemsregistret med dessa uppgifter.

Pa sétt kan du enklare och snabbare far information fran Njurférbundet. Dessutom besparar
du foreningen fran portokostnaden vid utskick av t.ex. Infobladet. Tack.

Adress Telefon Bankgiro Mail
S:t Goransg. 84 08-653 39 10 5068-2350 christina.engstrom@njurforbundet.se
112 38 Stockholm 070 794 5104
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