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Rynningeviken som den sdg ut i samband med medlemstraffen till Naturens Hus lérdagen den 26 september

Innehallet i detta nr av T-Journalen:

e Ordforandens synpunkter om méanniskors
vérde och vérdighet finns pa sid 2.

e P3a sid 3 lockar vi till julbord. Narmare
detaljer finns pé sid 10.

e Att informera om organdonation, och om
vikten att varje minniska pa nagot sétt gor
sin instéllning klar till att donera sina organ,
informerade var forening om den 4 oktob-
er, den europeiska donationsdagen. Om
detta finns att ldsa pa sid 3. En sadan dag
finns det verkligen plats for manga med-
lemmar att gora en insats for en god sak.
Nu var det tre medlemmar som deltog och
det ar alldeles for daligt!

e Alla medlemmar med dator och internet
har vl tittat pd foreningens hemsida? Sid 4.

e Pé sid 4-6 finns ett referat fran Regionord-
forandekonferensen 1 Solna den 24-25 septem-
ber. Vér forening var representerade och en del,
men inte allt, finns redovisat har.

e Pé sid 7 finns rapport fran medlemstréaffen i
september vid Wadkdping och Naturens hus.

e P4 sid 8 finns styrelsen med namn och tele-
fonnummer. Varfor dr det aldrig ndgon medlem
som hor av sig i nagot drende?

e Pi sid 9 finns en julhélsning till alla med-
lemmar med familjer.

e Sid 10 innehéller en inbjudan till julbord med
plats, tidpunkt, pris, anmélan m.m. Julbordet
och arsmotet brukar glidjande nog vara bland
de mest vdlbesokta foreningsaktiviteterna.

Foreningsadress:

c/o Lasse Pettersson, Oskarstorget 10 A, 702 14 Orebro

Foreningslokal: Brukarhuset, Mellringevigen 120 B, 703 53 Orebro (obemannat)

Postgiro: 7348 60 -0

Postgiro (stodfonden): 64167 14 -1
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Ordféranden har ordet
Med respekt for ménniskors virde och virdighet

Minniskovérdet ar for de allra flesta en sjalvklarhet, ndgot man haller for sant utan att
behdva bevisa det. Overtygelsen om ménniskors virde behdver alltsd inte motiveras (dven
om man kan gora det).

Deklarationen om de ménskliga réttigheterna inleds med péstaendet att:
erkannandet av det inneboende vardet hos alla med-
lemmar av méanniskoslaktet och av deras lika och ofor-
ytterliga rattigheter ar grundvalen for frihet, rattvisa och
fred i varlden...”

Aven barn har minniskovirde. De ir inte halvdana
ménniskor som forst nir de blir vuxna far sitt fulla véirde.
Alldeles oavsett vad de formar gora, bidra med eller prestera |
— s4 har de ett helt ménniskovirde. Oavsett om de ir friska 5
eller sjuka, fodda i Europa eller Afrika, liskunniga eller ej — sa har de réttigheter.

I Orebro har det nyligen varit en Toleransvecka. Under en vecka ordnades pé temat Barns
rattigheter olika arrangemang och moéten av kommunen och av olika foreningar och folk-
rorelser. Ett av skilen till veckans tema var att det gdtt 20 ar sedan man 1 FN antog
Barnkonventionen.

Konventionen innehéller ménga artiklar som understryker barnens ritt att bli behandlade
anstandigt, att {4 sitt ménniskovirde och sin vérdighet respekterad. Artiklarna inskérper alla
barns lika viarde, man ska se till vad som ar bast for barnen, barnet har ratt till liv och utveck-
ling. Barn har dessutom rétt att sdga hur det vill ha det och de vuxna skall lyssna till barnen.

Om vi upplever att ett barn eller en medmaénniska far illa och berdvas sina réttigheter sa ar
det vér plikt att forsvara dem. Och om nédgot av det som drabbar medménniskan beror pa oss
— att bidra till fordndring och ge henne vért stdd och var omtanke.

Rattigheter ska man kunna kréava. De rittigheter jag kraver for egen del, och for mina barn,
behover jag ocksa se till att andra far. Vérde och viardighet starks nér vi delar med oss av det
vi féar del av, nédr vi ser till varandras och det gemensamma bésta. Hér kan vi alla gora en insats.
Vart Njurforbund arbetar i denna anda!

Ar inte detta ocksa vardens grundtanke? Den ska organiseras sa att den verkligen tjénar
minniskans bésta! S att det blir bra for patienterna! Sa blir det inte alltid. Ldnga resor.
Vintetider. Koer. Prioriteringar som forsamrar for patienterna. Sa nog kan vi ibland pdminna
varandra och sjukvirden om vikten av att vdrna manniskors vérde och viardighet!

Lars B Stenstrém, ordforande




Inbjudan till julbord
Dagarna blir allt kortare och ju morkare det blir desto mer langtar vi efter ljuset. Under
november dr det som morkast och jag frdgar mig om denna ménad verkligen behovs? Det
hjdlper foga att veta att det 4nda vénder den 21 december, arets morkaste dag. Innan dess kan
vi dnda glddja oss at advent med tinda stearinljus och forhoppningar om en ljusare
tid.
Kan en foreningstraff vara ett ljus i morkret? Lordagen den 19 december
k1l 13.00 samlas vi for att fa en trevlig stund tillsammans och dartill njuta av god
julmat. Detta ar samlas vi pa Svenska kyrkans kursgérd, Solliden, Langbyn,
Axberg. Vi har varit ddr nagra ganger forut och det har alltid varit mycket
uppskattat av med- lemmarna. Vi har forbestillt 35 platser och det géller, som
vanligt, forst till kvarn..... Mer information om julbordet finns pa sid 10!
Som vanligt sponsrar Njurforeningen en stor del av Dina kostnader for detta.

julbordsfirande./Per Z
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Den europeiska donationsdagen 4 oktober

Den Europeiska Donationsdagen, slot tre foreningsmedlemmar upp for att hjilpa till att dela ut
donationskort, dvs sddana kort som ger folk mojlighet att i handling visa att de tagit stillning
for donation av egna organ och for att fa& méanniskor att verkligen gora sin vilja i donationsfra-
gan kidnd. Vi stod vid ingéngarna till Krdmaren och vi delade ut ndgra hundratal kort. Forra
dret stod vi vid Stadsbiblioteket i Orebro och det ér sikert bra att byta plats fran &r till ar for att
na sd manga personer som mojligt. Om Du som njursjuk vill dela ut donationskort, t.ex. pa
Din arbetsplats eller pa annat sitt, kan Du hora av Dig till undertecknad pé min e-post:
anne.pettersson@orebro.se eller pa telefon 070-6705489.

Vi kan alla hjélpa till att & alla ménniskor att gora sin vilja kind! Mer information finns att
hdmta pa Donationsréddets hemsida www.donationsradet.se och pA www.livetsomgava

/Anne P
X
w
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Fdéreningens nya hemsida

Njurforeningen Orebro lin har fatt en egen hemsida dér vi bland annat ligger in aktuell
information och dven senaste numret av var egen medlemstidning T-Journalen. Vi ska dven
forsoka att alltid ha det senaste styrelsemotesprotokollet inlagt pa hem-
sidan och givetvis dven protokollet fran arsmotet.

Alltfler personer, dven vi dldre, skaffar sig dator med Internet och till-
horande e-post (e-mail). Medelaldern i var forening ar relativt hog men
innebér som sagt inte att vi inte har dator. E-post &r ett utmérkt sétt att snabbt né
ut med information till minga personer. Ménga foreningar skoter numera den
mesta medlemskontakten via e-post. Vi i styrelsen tror att d&ven var forening skulle kunna
anvanda sig av kommunikation via e-post. De medlemmar som har dator med Internet far
girna meddela sin e-postadress till foreningens sekreterare, Poul Madsen med e-post:
poul.madsen@comhem.se Med nésta utskick av T-Journalen kommer vi, som vanligt, att
bifoga ett inbetalningskort pa medlemsavgiften for 2010. Pa inbetalningskortet kommer att
finnas ett utrymmer dér alla som har dator med Internet kommer att kunna uppge sin e-post-
adress. Vi tror att detta 4r en modern 10sning pd manga foreningars stora utgifter for med-
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lemsutskick. Da skulle forstas dven T-Journalen kunna skickas hem till er via e-post.
Hemsidan nas via Njurforbundets hemsida och sedan via linkar till regionféreningarna som
hittas ldngst ned pé sidan. Passa pa att besoka var nya hemsida!: www.riksférbundet.se /Per Z

Regionordférandekonferens 24 — 25 oktober i Solna

En helg i slutet av oktober, 24-25, samlades representanter frdn de 14 regionféreningarna
till en konferens i Solna. Eftersom vér ordférande, Lars B Stenstrom, hade forhinder, fick jag i
egenskap av vice ordforande representera var egen regionforening. Narvarade gjorde ocksa
representanter fran Riksforbundets kansli och fran Riksforbundets styrelse. Totalt var vi uppét
20 personer forutom nagra inbjudna talare som var med under delar av helgen. For mig var det
forsta gdngen som jag ndrvarade vid en sddan konferens. Dagordningen for de bada dagarna
var innehallsrik och konferensen var som helhet mycket intressant och givande. Vi arbetade
bade 1 storgrupp och 1 mindre grupper, sd gér man numera pa
konferens. Forutom de ménga aktuella frigorna som behandlades
pa dagarna gavs det ocksd mojligheter for mig att under “fritiden”
lara kdinna manga personer frdn landets alla delar och med dessa
diskutera och utbyta erfarenheter, alltsammans larorikt och mat-
nyttigt. Regionforeningarna hade i forvag fatt skicka in forslag pa
fragor att diskutera. Frin var forening hade vi ingen aktuell fraga,
delvis beroende pa att styrelsen séllan, jag tors nog séga nistan
aldrig, far ndgon respons fran medlemmarna om vilka frdgor man tycker ar angeldgna for
regionforeningen eller Riksférbundet att driva. Jag vagar inte tro att detta beror pa att vi alla
tycker att allt redan fungerar perfekt 1 vara kontakter med sjukvarden, forsakringskassa m.fl.
myndigheter. Ar det verkligen sé i Orebro lén att “hélsan tiger still”? I s fall allt gott och Vél.
Jag tror dock dessvérre inte att verkligheten i alla delar ser sé& fantastiskt bra ut. Visst gar vil
manga av oss omkring och undrar ”vaffor ar det pa dette viset”? Hér finns utrymme for battre
aktivitet bland medlemmarna?! Efter denna appell, éter till ordférandekonferensen!.

Vi samlades pa lordagen och borjade med gemensam lunch pa hotellet, Park Inn , Solna.
K1 13 borjade konferensen.
e Forsta punkten pd dagordningen handlade om handikappersittning i form av merkostnads-
ersittning vid hemodialys (bloddialys) i hemmet for den som borjar med sadan dialys efter
fyllda 65 ar. Borjar man med hemoddialys i hemmet innan man fyllt 65 sa utgar handikapper-
sattning for olika merkostnader, t.ex. for el, vatten och hantering av allt forbrukningsmateri-
al/avfall som en foljd av hemodialysen i hemmet. For den som didremot efter fyllda 65 &r borjar
med hemodialys 1 hemmet utgdr ingen handikappersittning trots att dessa dialyspatienter
naturligtvis har samma merkostnader. De merkostnader som é&r aktuella kan t.ex. vara speci-
almat med kosttillskott, elforbrukning, vattenférbrukning, extra avfallshantering, extra tom-
ning, tvittkostnader och ibland kostnader for hemtjinst. Dessa merkostnader kan rora sig om
3-5.000 kr/ménad. Vem kan forklara denna uppenbara orittvisa?

Enligt Lag om handikapperséttning och vardbidrag kan den som &r sjuk eller funktions-
hindrad under vissa forutsittningar fa handikappersittning frdn det ar man fyller 19 &r. Funk-
tionshindret méste ha uppstétt innan personen fyller 65 ar och dér stodbehovet har en varaktig-
het pé minst ett ar. Personen har alltsa ritt till handikapperséttning dven efter fyllda 65 ar och
sa lange behovet kvarstar, dvs om behovet uppstétt fore fyllda 65 ar. Handikappersittningen ar



skattefri. Oridttvisan tycks alltsd kunna bero pa lagens utformning och 1 sé fall skulle allts&
lagen behova dndras. Vart Riksforbund arbetar med fragan mot Socialdepartement och SKL
(Sveriges kommuner och landsting).

Inom Region Skéne (motsvarande véart landsting) har man kommit I&ngt da det giller hemo-
dialys 1 hemmet. Det finns idag 5 njursjuka som borjat med hemdialys efter fyllda 65 &r som
har merkostnader men som enligt lagen ej kan fa handikapperséttning. (I hela Sverige finns det
totalt ca 100 personer som har hemodialys 1 hemmet och denna siffra har legat konstant de
senaste 5-6 aren). Vara véinner 1 Njurforeningen 1 Sydsverige har darfor en tid haft anledning
att arbeta med denna frdga. an har pa olika sétt uppvaktat landstinget, dvs. Region Skéne.Detta
har fétt till f61jd att man inom Region Skane arbetar med frdgan och det finns ett forslag fran
Hilso- och sjukvardsndmnden till Regionfullméktige om att vissa bidrag dnda skall utga fran
Region Skéne édven till njursjuka som péborjat hemdialys efter fyllda 65 ar. Region Skane
berdknar att hemodialys pé sjukhus kostar ca 5.000 kr/dialystillfélle. Vid tre tillfallen/vecka
blir det en arskostnad pa 780.000 kr. Till detta skall ldggas landstingets kostnader for sjuk-
resor. Vid dislysbehandling 1 hemmet berdknas sjukvardens kostnader till ca 1.500 kr/dialys-
tillfélle, dvs 234.000 kr/ar och dé finns dessutom inga resekostnader. Hemodialys i hemmet
kostar alltsa ca 30% av kostnaden for sjukhusdialys. Forutom minskade kostnader for lands-
tingen innebar hemdialys naturligtvis en vésentligt 6kad livskvalité for den dialyserande
genom att t.ex. slippa alla sjukresor.

e Nista punkt pa dagordningen innebar att dr Staffan Schon, njurmedicinare och ansvarig for
Svenskt Njurregister (SNR), presenterade SNR. Han beréttade att SRAU (svenskt register for
aktiv uremivard) startade 1991 1 syfte att gora en kartldggning av hur den aktiva uremivarden
dé sdg ut 1 Sverige for att sedan kunna gdra uppfoljningar av hur njursjukvérden utvecklades.
2002 startade SDDB (Svensk Dialysdatabas) och 2007 bildades SNR ur vilket register man nu
kan hamta massor med statistik med grafiska bilder/diagram och uppf6ljningar av svensk
njursjukvard pa hemsidan snr@]j.se
e Direfter bildade vi smé grupper for att skriva ner nigra prioriterade frdgor som Riksfor-
bundet bor ha som inriktning i sin verksamhet. Bland de frdgor som ménga grupper framforde
fanns fragan om organdonation, medlemsvérvning och medlemsvard, flexibla dialystider,
socialforsdkringsfragor (sjukskrivningar), lika vard i hela Sverige, sjdlvdialys och hemdialys,
satelitenheter for dialys, intern kommunikation mellan Riksférbund och Regionféreningarna,
opinionsbildning, utbildning av medlemmar, forskning av t.ex. ldngtidverkningar/biverkningar
av medicineringen m.m. Det finns alltsd en hel del fragor for bade Riksférbund och region-
foreningar att arbeta med.
e [.ordagen avslutades med en diskussion om den organisationsutredning som nu arbetar
inom forbundet och som beslutades av Forbundsstimman 1 maj 2009. Vilka fragor ar da
angeldgna att utredningen diskuterar: sjukdomsbegreppet/begreppet njursjuka, betalnings-
rutinerna vid inbetalning av medlemsavgifterna, arbetsfordelningen mellan Riksférbund och
regionfOreningarna, organisationsstrukturen bor ses over, den interna kommunikationen,
stadgar och handlingsprogram, férbundets framtida ekonomi och slutligen kunskapsover-
foringen (det finns mycket kunskap ute i landet och hur tillvaratar vi denna kunskap inom
r regionfOreningarna.
’\ 3 e [.Ordagen avslutades med en trevlig middag dér
o det gavs tillfalle till trevlig samvaro och méinga
diskussioner mellan oss.
e Sondagen borjade med diskussioner omkring
fragor som 1 forhand inskickats av regionférening-
arna och déir Riksforbundet hade foranmalt frdgan




om medlemsvérvningen idag och infor framtiden. 1994 var det lika manga medlemmar, ca
5.000, som det var personer i aktiv uremivard. Idag dr det 2.000 fler personer 1 aktiv uremivérd
(dvs som har ndgon form av dialys) men inte fler medlemmar i Riksforbundet &n det var &n
1994. Medlemspotentialen dr egentligen mycket storre &n sa. [ Sverige finns det ca 30.000 per-
soner med mindre &n 30% njurfunktion. Dessa personer &r alltsa kénda av sjukvarden och skall
vara omhéndertagna av njurspecialister. [ forbund och regionforeningar har vi hittills endast
riktat oss mot de som &r i aktiv uremivard eller mojligen de med mindre dn 15% njurfunktion.
Frégor vi bor stilla oss:

- Varfor dr man med i Njurforbundet?

- Varfor dr man inte med i Njurférbundet?

- Vad vill man ha ut av sitt medlemskap?

Detta handlar om vér kommunikation med medlemmar och potentiella sddana.Vi maste kon-
centrera oss pa vad vi skall géra, vad som dr vara huvudfragor och vad ar det som just vi i
egenskap av patienter dr verkliga experter pa.

Av medlemsavgiften i var regionforening pa 180 kr gar 120 kr till Riksférbundets verksamhet.
Detta innebdr att t.ex. 500 nya medlemmar skulle innebéra stora vilbehovliga tillskott 1 Riks-
forbundets och regionféreningarnas kassor.

e Asa Welin, verksamhetschef pa Donationsradet (DR), berittade om verksamheten och
planerade atgérder for att oka tillgdngen pa organ och vidvnader. DR har som méilsittning att ar
2014 ha 200 organdonationer fran avlidna. 2008 fanns det 152 st donatorer. Hon beréttade
vidare att DR tor att det finns 225 mdjliga donatorer och man skall gora en djupare granskning
av detta eftersom man alltsa tror att det finns fler mojliga donatorer dn de 152 st som fanns
2008. Vid undersokningar bland svenska folket har det visat sig att ca 80 % stéller sig positiva
till att donera organ men att alla dessa inte gjort sin vilja kdnd. Attityden hos personer infor
donation varierar och dir finns mycket for DR att géra. DR utvidgar nu kretsen av samarbets-
partner da det géller att sprida information om organdonation och om vikten att man person-
ligen tar stillning till organdonation. Asa Welin berittade att det #r viktigt att na ut till friska
méanniskor om betydelse av sitt personliga stillningstagande till att donera organ. Tidigare har
man riktat sig till Vardcentraler och apotek med information men nu vidgar man kretsen av
informationsspridare till t.ex. Friskis och Svettis, Kapp-Ahl och butikskedjan Naturkompaniet.
Asa Welin tor inte att man behover gora dndringar i Transplantationslagen, den fungerar bra
som den &r. /Per Z

Hostloven har fallit men
vi gar mot ljusare tider...

Glom ej att meddela adressandring!
Glom inte att anmadla till ndgon 1 foreningens styrelse om Du fér ny adress! Vi ser
d till att &ndringen infors 1 lokalféreningens medlemsregister.




Medlemstraff I6rdagen den 26 september
Denna dag var vi 25 medlemmar som kl. 10.30 péa lordagsformiddagen samlades i Wad-
koping dér vi stod och pratade en stund innan vi gick till Wadkopings café for kaffe, bullar och
kakor. Efter ndgon timmes fikande borjade vi en rundvandring i Wadkoping dér en ung flicka,

hon tjdnade piga pa en av gérdarna i Wadkoping, var var guide. [ford gammaldags klader
kastades vi snabbt 100 ar tillbaka i tiden. Hon hade verkligen mycket att berétta om folk, hus,
gérdar och butiker 1 det gamla Wadkdping. Vi tittade dven in 1 Hjalmar Bergman-huset.
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Har pagar rundvandring med engagerad guide/skadespelerska och andaktigt lyssnande ahdérare

Efter en timmes rundvandring var det dags att ge sig av till Naturens hus for att dta lunch. Vi
hade fatt ett eget rum i huset och maten smakade som vanligt mycket bra i Naturens hus.
Under lunchen fick vi mjlighet att se en mycket intressant film som gjort av Orebro kommun
och som handlade om hela tillblivelsen av Rynningevikens naturreservat och Naturens hus.
Man forstod verkligen vilket fantastiskt planeringsarbete som Orebro kommun lagt ner pa allt
detta. Vi Orebro kan verkligen glidjas &t detta naturreservat. Filmen visade vackra bilder som
doftade sommar med faglar, blommor, vackra dngar och hérliga promenad- och cykelvégar
inom hela omradet. Aven om méanga av oss kiinde varandra sedan tidigare s innebar bade
kaffestund och lunch goda mojligheter till samtal och tid att bekanta oss ocksa med med-
lemmar som kanske inte tidigare varit med pa ndgon foreningsaktivitet.

Hér &ter vi lunch i restaurangen vid Naturens hus, allt mycket gott.

Vi tackar foreningsmedlemmen Gudrun Greger, hon ér foreningens sarskilda utflyktsarrangor,
for en trevligt planerad medlemsammankomst. For hela dagen betalade endast 100 kr/medlem,
resten sponsrade foreningen. Vid 15-tiden skildes vi dt och det verkade som att alla var ndjda

med dagen./Per Z
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Styrelsens sammanséttning under
verksamhetséiret 2009-10.

Ordforande Lars B Stenstrom Tel.: 019 -13 70 69
Olaus Petri Kyrkogata4 703 65 OREBRO
e-post: lars.stenstrom@svenskakyrkan.se
Vice ordf. Per Zimmerman Tel.: 019-1462 17
(Redaktor for Malmgatan 58 703 54 OREBRO
T-Journalen)
Kassor Lasse Pettersson Tel.: 019 -1822 11,
Oskarstorget 10 A mob.: 070-33 76 404
702 14 OREBRO lasseg.pettersson@telia.com
Ledamot Poul Madsen Tel.: 0586 —528 46
(sekr.) Groddvigen 37 691 48 KARLSKOGA
poul.madsen@comhem.se
Ledamot Anne Pettersson Tel.: 0706-705 489
Vasagatan 13 702 10 OREBRO
anne.pettersson@orebro.se
Ledamot Annika Granberg—Knauss Tel.: 0580 — 430 19
Fallet 7640 714 92 KOPPARBERG
annika.granberg.knauss@telia.com
Ledamot Karl Bewenram Tel.: 0586 —375 44
Stranggatan 4 691 35 KARLSKOGA

bewenram@glocalnet.net

Ledamot Marianne Bewenram Tel.: 0586 —37544
Stranggatan 4 691 35 KARLSKOGA
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