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Forord

Tack!

Brukardialogberedning 4 har haft i uppdrag att ur ett brukar- och anhdrigperspektiv inhdmta
kunskap om behov och erfarenheter av hilso- och sjukvérden inom omrédet egenvard.

Beredningen vill rikta ett varmt tack till alla som pé ett fortroligt sétt har delgivit oss erfarenheter,
upplevelser och tankar. Stort tack for att ni har givit oss av er tid och ert engagemang!

Vi vill dven rikta var uppskattning till sakkunniga sdvél inom som utom landstinget som vi haft
kontakt med under arbetets géng, samt till er som hjilpt oss att komma i kontakt med
intervjupersoner. Ni har pa olika sitt bidragit till resultatet av vért arbete!
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Sammanfattning och slutsatser

I dagens samhélle har begreppet egenvérd fatt ett allt storre utrymme. Egenvard har foljaktligen en
rad olika betydelser. I denna behovsanalys dr utgangspunkten Socialstyrelsens definition dér
egenvard dr “en hélso- och sjukvardsédtgdard som en legitimerad yrkesutovare inom hélso- och
sjukvarden bedomt att en person sjilv kan utfora eller utfor med hjilp av nigon annan”.' I
behovsanalysen exemplifieras egenvard genom patienter 1 ndgon form av sjdlvdialys, det vill sdga
patienter som skoter en avancerad dialysbehandling, som hilso- och sjukvarden normalt utfor,
genom egenvard. Fokus 1 behovsanalysen dr att belysa vilket ansvar patienterna tar pa sig genom
att skota sin behandling genom egenvard samt hur hilso- och sjukvarden pa bésta sétt kan stotta
malgruppen till egenvdrd. I rapporten beskrivs mojligheter, forutsittningar och risker inom
omrédet.

Enligt ”Svenskt Njurregisters (SNR) arsrapport 2012” sa behdver cirka 1100 nya patienter i
Sverige behandling med dialys eller njurtransplantation varje ar pa grund av svar njursvikt.” Vid
utgangen av 2012 hade 8852 patienter i Sverige fitt en ny njure eller befann sig i dialys. 3026
patienter var i hemodialys och 786 i peritonealdialys, resterande 5040 patienter hade ett fungerande
njurtransplantat. Enligt SNR var i arsskiftet 2012/2013 135 patienter i Ostergétland i hemodialys
och 23 patienter i peritonealdialys, 210 hade genomgétt en transplantation. Antal nyupptagna
patienter 2012 var 50. Det sker ingen storre 6kning, varken i ldnet eller nationellt, ndr det géller
antal individer med njursvikt, ddremot Okar intresset 1 gruppen att skota sin behandling sjdlv
genom egenvérd, sa kallad sjélvdialys.

I Ostergdtland finns tre former av sjilvdialys, hemodialys (HD, bloddialys) som patienten utfor
sjalv vid nagon av lidnets sjalvdialysmottagningar, hemhemodialys (HemHD, bloddialys i hemmet)
som innebdr att patienten har en dialysmaskin installerad i bostaden och peritonealdialys (PD,
pasdialys i hemmet). Totalt finns i dagsldget 180 dialyspatienter. I centrala och vistra lansdelen far
120 dialyspatienter sin behandling vid ndgon av Njurmedicinska klinikens mottagningar i
Linkoping eller Motala, 40 % av dessa ér i ndgon form av sjalvdialys. I dstra ldnsdelen far knappt
60 dialyspatienter sin behandling vid Njurmedicinska mottagningen i Norrkdping, knappt 30 % av
dessa dr i ndgon form av sjdlvdialys.

Nationella foreskrifter kring egenvard finns. SOSFS 2009:6 Bedomningen av om en hilso- och
sjukvérdsétgird kan utforas som egenvard, beskriver grinsdragningen mellan vad som rdknas som
egenvard kontra hilso- och sjukvard. Nar en patient tagit pa sig ansvaret och utfor sin behandling
sjalv omfattas inte behandlingen av hélso- och sjukvérdslagen. Det har skett en fordndring i hilso-
och sjukvirden dar patienter vill ta storre ansvar och uppmuntras till hogre delaktighet 1 sin
behandling. Vid lénets dialysmottagningar jobbar professionen med att hitta och utbilda de
patienter som skulle kunna skota sin behandling genom egenvard.

" Socialstyrelsen nr 6 2013 Meddelandeblad om Socialstyrelsens foreskrifter om bedomningen av egenvérd
? Svenskt Nj urregister Arsrapport 2013



Behovsanalysen har identifierat ndgra utvecklingsomraden som skulle kunna gora stor skillnad for
patienterna i ldnet. Ett omrade ror pdsdialys (PD). Det finns flera patienter i ldnet som inte sjélva
klarar alla moment i PD-behandlingen men som med lite hjalp skulle kunna skéta sin behandling i
hemmet, s& kallad assisterad PD-behandling. Detta fungerar inte idag vilket innebér att dessa
patienter “tvingas” till HD (bloddialys) vilket &r en tuffare behandling for patienterna samt tar mer
tid 1 ansprak.

Ett annat utvecklingsomrade rér samverkan som kan och bor stirkas mellan dialysklinikerna och
lanets kirlmottagning, samt dialysklinikerna emellan, for att sdkerstdlla en mer likvardig vérd.

Brukardialogberedning 4

Brukardialogberedning 4 har inom ramen for uppdraget genomfort 9 enskilda intervjuer med
patienter spridda dver ldnet som har erfarenhet av ndgon form av sjilvdialys. Frdgeomraden som
diskuterades under intervjuerna var hélsa och levnadsvanor, forvintningar/behov/tillgédnglighet,
samverkan, delaktighet/eget ansvar och framtiden.

Generellt dr intervjupersonerna ndjda med sjélvdialysvarden och majoriteten tycker att de har fétt
ett bra omhédndertagande samt tillrdckligt med stéd och information fran verksamheten for att
kunna skota sin behandling genom egenvérd. Utbildning och information i samband med
behandlingen har fungerat vél. Den egna motivationen framhélls dock som avgorande for att
egenvirden ska vara gynnsam. Patienterna menar att de har det allra storsta ansvaret for att
behandlingen och att det dr de sjdlva som far lida om de “’slarvar”.

Patienterna framholl att dialysen tar mycket tid och kraft da de far dgna sig 4t att skota en funktion
som kroppen 1 normala fall utfor sjdlv, det vill sdga rena kroppen frin slaggprodukter och gifter. En
dialysbehandling tar i regel 4-6 timmar (vid bloddialys) och genomfGrs 4-6 ganger i veckan.
Pasdialys utfors i1 regel 4 ganger per dag och tar cirka 30 min per ging. Forskning visar att
livskvaliteten paverkas i hog grad av dialysens omfattning. Egenvéarden beskrivs som ett sétt att ta
tillbaka kontrollen 6ver livet och makten dver sjukdomen. Genom att sjélva bestimma nér de ska
dialysera menade patienterna att de kdnde en hog nivd av valfrihet, ansvar, delaktighet och
trygghet. Egenvarden beskrivs ge struktur i livet och vara meningsskapande.

Majoriteten av de patienter som intervjuats har valt att skota sin sjélvdialys vid ndgon av linets
sjdlvdialysmottagningar. Detta da de menar att de inte vill "flytta hem sjukhuset”. De menar att det
ar skont att vara delaktig men att de inte vill bli pdminda om sjukdomen hela tiden vilket skulle ske
om dialysmaskinen installerades i hemmet. Vidare menar patienterna att det ar trevligt att vara en
del 1 ett sammanhang, majoriteten dr pensiondrer eller heltidssjukskrivna, och
sjalvdialysmottagningen beskrivs som ett jobb eller ett andra hem och de andra patienterna som
kollegor eller familjemedlemmar. Att triffa individer i samma situation och fa dela med sig av
tankar och erfarenheter upplevs positivt.

Pé sidorna som foljer presenteras de starka sidor och utvecklingsomradden som behovsanalysen har
identifierat. Det 4r en sammanvégning av de intervjuer som beredningen genomfort med
sjalvdialyspatienterna, kunskapsinhdmtning vid lénets sjdlvdialysmottagningar och for omradet
relevanta rapporter och studier.



Starka sidor

e Information och bemotande har fungerat vil
Sjalvdialyspatienterna &r ndjda med den information, utbildning och bemoétande som de fatt vid
lanets dialysmottagningar i samband med sin egenvardsbehandling. Patienterna kinner att de fatt
det stod de behover for att vaga skota sin behandling genom egenvard. Nar informationen fungerar

ar patienterna trygga med att skota sin behandling genom egenvard.

e Egenvard ger delaktighet, ansvar, 6kar valfriheten och &r meningsskapande
Att som patient sjdlv bestimma nir och hur behandlingen ska genomforas okar valfriheten och

delaktigheten. Egenvarden ger struktur och kontroll i vardagen genom nir patienten far ta ansvar
for sin egen behandling. Egenvdrden ger mening till livet.

e Egenvard som kunskapsbirare
Majoriteten av patienterna menar att de “utbildat sig pd sin egen kropp”. Egenvirden ger dkad
kroppskédnnedom och trygghet. Patienterna menar att ’de kénner sig sjdlva bast” och att det kidnns
tryggast att behandla sig sjélv.

¢ Kiinsla av tillhorighet

De patienter som skoter sin behandling vid lénets sjdlvdialysmottagningar menar att de ser sig
sjdlva i ett ssmmanhang. De kan bolla erfarenheter och tankar med personer i samma situation.

Utvecklingsomraden

o Tillginglighet
Patienterna upplever att det har blivit svarare de senaste aren att fa de dialystider de 6nskar. Behov
finns av att utdka antalet sjdlvdialysplatser sd att fler kan skota dialysen genom egenvérd samt att
fler skulle fa de tider de 6nskar.
Behov finns av enklare sitt att boka sin dialysbehandling, exempelvis via nitet.

¢ Dialysmottagning nirmare hemmet

En del av behovsgruppen efterlyster mdjligheten att skéta sin bloddialys ndrmare hemmet,
exempelvis pa en vardcentral eller en mottagning centralt 1 staden de bor.

e Giistdialys



Det finns behov av att utoka antalet géstdialysplatser for att bryta den isolering som dialysen
medfor. Idag dr det svart for behovsgruppen att kunna resa da antalet géistdialysplatser 1 landet &r
begrinsade och populira.

e Samverkan och likvirdig vard

Det saknas ldnsgemensamma riktlinjer for mélgruppen och dven om rutinerna inte skiljer markant
idag efterfragas ett mer enhetligt tink kring egenvard och sjilvdialys i lénet.

Samverkan mellan dialysklinikerna kan och bor stirkas for att sdkerstdlla likvéardig vard for
patienterna. Idag finns skillnader i ldnet avseende tillgang till rehabiliterande insatser och mat i
samband med dialysbehandling.

Gillande PD-behandling (pasdialysbehandling) finns ett behov av att hitta samverkan for att ge fler
patienter mdjligheten att skota sin péasdialys 1 hemmet med lite hjdlp, sa kallad assisterad PD-
behandling. Idag tvingas dessa patienter till bloddialys som tar mer tid och kraft av patienter som
skulle klara att skota pasdialys genom egenvard med lite assistans.

e Organisation

Det finns behov av titare samverkan mellan lénets dialysavdelningar och kérlmottagningen som
idag utfor kateteroperationer pa patienter som ska paborja sin dialysbehandling. Kateteroperationen
maste tajmas in sa néra dialysstart som mojligt. I och med osékerheten om operationen blir av eller
ej blir det svart att planera for patienten.



Bakgrund, syfte och genomforande

Haélso- och sjukvardsndmnden (HSN) ska utifran ett medborgarperspektiv verka for en god hélsa
hos befolkningen, att invdnarna erbjuds en god vard pd lika villkor samt att varden ges utifrdn
befolkningens behov. Behovsanalysen ar en strategiskt viktig utgangspunkt for en styrning utifran
behov. HSN viljer arligen ut ett antal sjukdomsgrupper och/eller behovsgrupper som beddms
angeldgna att analysera. Behovsanalyserna syftar till att identifiera befolknings- och patientbehov
som underlag for HSN:s vidare stdllningstagande i uppdrag till vardleverantorerna.

HSN har beslutat att under 2014 genomféra en behovsanalys inom omradet Egenvard.
Motiveringen anges i verksamhetsplanen:

”Vad ér egenvard och hur ser ansvarsforhdllanden ut? Ett exempel pd egenvard ar hemdialys som
okar, liksom dialys i védntan pd transplantation. Att vara beroende av dialys paverkar hela
livssituationen for den drabbade, liksom for narstdende vilket skulle behova belysas for att vardens
insatser ska kunna underlitta for den enskilde. Likvirdighet dver lénet — kvalitet”

Beredningen for behovsstyrning har ansvar for den politiska samordningen av behovsanalysen.

Samtliga behovsanalyser foljer en gemensam disposition for att sdkerstilla en bred och tydlig
beskrivning av behovs-/sjukdomsgruppens behov. Behov inom hilso- och sjukvérd definieras har
som gapet mellan en forekommande ohélsa hos befolkningen och ett mal for ett Onskvirt
hilsoldge. For att definiera behovet sker en sammanvégning av aktuell forskning och litteratur,
vardprofessionens beddmning och brukarperspektivet. Behovsanalysen baseras déarfor pa
information fran verksamhetsforetradare, aktuella rapporter inom omradet och befintlig statistik.
Brukares/patienters och anhorigas erfarenheter tillfors genom brukardialogberedningens arbete.
Till behovsanalysen har relevanta referenspersoner knutits vilket tillfor viktig kunskap och
perspektiv pa behovsanalysens omréde. For en mer utforlig beskrivning av kéllor hénvisas till
referenserna.

Fortydligande

Mot bakgrund av uppdragets motivering dr behovsgruppen personer i dialys. Mer specifikt
personer med kronisk njursvikt som &r eller har varit i dialysbehandling som skots genom
egenvard, s kallad sjdlvdialys.

Analysen dskadliggor tillgangligheten genom att belysa behovsgruppens mojligheter och behov av
att kunna skota sin dialys genom egenvard. I denna rapport exemplifieras egenvard genom
sjdlvdialys, viktigt dr att beakta att denna form av egenvard bara &r en av flera egenvardsatgérder 1
varden, saledes speglar inte behovsanalysen Ostgotarnas behov av egenvérd generellt.



Brukardialogberedning 4

Halso- och sjukvardsnimnden har fem beredningar for brukardialog vars uppgift dr att genom
dialog med medborgare/patienter bidra med underlag till behovsanalysen. Varje beredning bestér
av sju politiker och en sekreterare/processtod. Den kunskap om befolkningens behov och
erfarenheter av hélso- och sjukvéard som framkommer ur brukardialogberedningarnas resultat utgor
ett viktigt underlag for behovsanalyserna.

Hélso- och sjukvardsndamnden har beslutat att under 2014 ge brukardialogberedning 4 (hirefter
kallad beredningen) i uppdrag att fora en fordjupad dialog med medborgare/brukare inom omradet
egenvard.

Intervjuer

Beredningen har haft nio enskilda intervjuer spridda 6ver ldnet. De intervjuade ar bosatta i savél de
storre som de mindre kommunerna i lénet. Inbjudningar till intervjuerna har av sekretesskél gatt
genom berdrda sjukvardsverksamheter. Beredningen har triffat sju min och tva kvinnor med
kronisk njursvikt som krdver dialysbehandling. Samtliga intervjupersoner var i medel- eller
pensionséldern vilket motsvarar dialyspopulationen generellt. Gemensamt for samtliga personer &r
att de skoter eller har skott sin dialys genom egenvard. Fokus 1 samtalen har inte varit diagnosen 1
sig utan intervjupersonernas erfarenhet av egenvérd har varit styrande i samtalen.

Varje intervju har genomforts av en eller tva politiska ledaméter med stod av en sekreterare. Under
intervjuerna anvindes en samtalsguide (bilaga 1) som underlag for att diskutera omraden som,;
hilsa och livssituation, delaktighet/eget ansvar, forvintningar och behov och framtiden.

Beredningen har &dven triffat sakkunniga vid landstingets dialysavdelningar, forskare vid
Link6pings Universitet samt en representant for Njurforbundet for kunskapsinhdmtning.

Intervjuer som metod

Syftet med beredningens arbete dr att fa ta del av och Oka sina kunskaper om patienternas
forestéllningar, attityder, virderingar och upplevelser av hilso- och sjukvérd. Intervjuer dr den
metod som brukardialogberedningarna vanligtvis anvinder sig av, eftersom det ger en djupare
forstaelse av vad brukarna upplever, kdnner och tycker. Detta dr en kvalitativ metod och det gér
didrmed inte att dra négra generella statistiska slutsatser av intervjumaterialet. Den kvalitativa
metoden mojliggdr ddremot att beskriva komplicerade fenomen och processer. Den kvalitativa
metoden ger ocksd mojlighet att forklara varfor individen/brukaren agerar pa ett visst sétt och
framforallt att den betraktar individen/brukaren utifrin ett helhetsperspektiv.
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Definitioner och begrepp

Nedan definieras olika begrepp som &ar vanligt forekommande behovsanalysen foljt av en
forkortningsordlista.

Behovsomradet dr egenvard i allménhet och dialyserande patienters behov av egenvard synnerhet.
Egenvard ar (enligt Socialstyrelsens definition) en hélso- och sjukvardsatgird som en legitimerad
yrkesutdvare inom hélso- och sjukvarden beddmt att en person sjdlv kan utfora eller utfor med
hjélp av niigon annan’

Egenvardsforeskriften Socialstyrelsens “Foreskrifter om bedomningen av och om en hélso- och
sjukvérdsatgird kan utforas som egenvérd” (SOSFS 2009:6).*

Hilso- och sjukvard bedrivs av landstingets verksamheter och lyder under hélso- och
sjukvardslagen (HSL).

Dialys ar en behandling som innebédr att man renar blodet fran slaggprodukter och olika toxiska
amnen, avldgsnar Overskottsvatten samt reglerar elektrolyter. Dialysbehandling ordineras vid svar
njursvikt, uremi, som kan vara akut eller kronisk. Behandling startas i regel nir njurfunktionen
minskat till 5-10 procent av den normala. Behandling sker vanligtvis pd dialysmottagning pa eller
utanfor sjukhus, men kan ocksa utforas i hemmet.

Urea dr den dominerande utsondringsformen for kvéve fran nedbrytningen av aminosyror. Urea
bildas uteslutande i levern och elimineras huvud-sakligen med urinen.

Uremi Urinforgiftning, ett giftigt resultat av njursjukdom.

Forkortningsordlista

AV-fistel En AV-fistel (arterio-vends fistel) anldggs genom att en ven sys ihop
med en artdr. Blod fran artdren pumpas med hogt tryck genom venen.
Den blir storre och efter 4 — 6 veckor ér den stark nog att anvéndas for
dialys. En AV-fistel kan fungera i manga ar.

CKD Classification of chronic Kidney Disease (Klassifikationssystem for
kronisk njursvikt).

CDK Central dialyskateter = en kateter som opereras in i ett av kroppens
storre blodkarl pa halsen eller under nyckelbenet

HSL Hilso- och sjukvardslagen

HD Hemodialys, Hemo = blod, dialys = rening. En behandlingsmetod dér
blodet renas med hjilp av ett filter (konstgjord njure).

HHD HemHemodialys = bloddialys som skdts i hemmet genom egenvard

GRF Filtrationshastigheten 1 glomeruli (glomerular filtration rate, GFR).

LSS Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade

PD Peritonealdialys, Peritoneum = bukhinna, dialys = rening. En

dialysbehandling dar man anvénder bukhinnan som filter {for att filtrera
avfallsprodukter fran blodbanan. Kallas ocksé for pdsdialys

SoL Socialtjanstlagen
SOSFS Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad
WHO Virldshilsoorganisationen

* Socialstyrelsen nr 6 2013 Meddelandeblad om Socialstyrelsens foreskrifter om bedomningen av egenvird
* Socialstyrelsen nr 6 2013 Meddelandeblad om Socialstyrelsens foreskrifter om bedémningen av egenvdrd
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Analys

Vad ar egenvard?

Internationellt

Den édldsta definitionen av egenvard, som ofta citeras internationellt dr fran 1983 och kommer frén
Virldshélsoorganisationen (WHO):

”Egenvard, inom hélsoomradet, refererar till de aktiviteter som individer, familjer och samhallen vidtar i syfte att
forbattra folkhélsan, forebygga sjukdomar, begrinsa sjukdom och aterstdlla hélsa. Dessa aktiviteter baseras pa kunskap
och fardigheter fran professionella med lang erfarenhet. Aktiviteterna utfors av lekmén for egen rakning, antingen
enskilt eller i samverkan med professionen.”

En senare definition hdmtad ur rapporten “The role of the pharmacists in self-care and self
medication: report of the 4th WHO consultative group on the role of the pharmacist” fran 1998
fortydligar egenvarden ytterligare:

”Egenvard dr vad ménniskor gor for sig sjélva for att etablera och upprétthalla hélsa, och for att forebygga och
behandla sjukdom. Det &r ett brett begrepp som omfattar hygien (allmén och personlig), kost (typ och kvalitet pa den
mat som ska dtas), livsstil (sport, fritid etc.), miljéfaktorer (levnadsvillkor, sociala vanor, etc.), socioekonomiska
faktorer (inkomst, kulturella forestillningar, etc.) och sjalvmedicinering.”®

I samma rapport menar WHO att i takt med den vixande egenmakten (empowerment) hos
befolkningen, till foljd av forbéttrade utbildningsnivéer och storre tillgang till information i
kombination med okat individuellt intresse for den egna hilsan, leder till vixande efterfragan pa
direkt deltagande i beslut som ror den egna vérden.” Organisationen fastslar vidare att egenvard
kan béi en nodvandighet for kroniskt sjuka individer att sjdlv monitorera sin hilsa och fordndringar
1 den.

Redan 1998 flaggade WHO for den demografiska dvergangen till en allt dldre befolkning som
vérlden stér infor, som stéller hélso- och sjukvirden infoér nya utmaningar. Inom denna kontext
menar WHO att egenvard kan vara en anpassning for att mota det 6kade vardbehovet. Detta da
egenvarden ger enskilda méanniskor mojligheten att ta ett storre ansvar for sin hélsa.

2013 fortydligades definitionen igen av en ny arbetsgrupp som organiseras av WHO 1 samband
med Virldshédlsodagen samma ar da foljande definition pa egenvard angavs:

> David Webber, Zhenyu Guo, Stephen Mann Self-Care in Health: We Can Define it,but Should We Also Measure It?
SelfCare 2013;4(5):101-106

% David Webber, Zhenyu Guo, Stephen Mann Self-Care in Health: We Can Define it,but Should We Also Measure It?
SelfCare 2013;4(5):101-106

7 Virldshilsoorganisationen WHO (1998) The Role of the Pharmacist in Self-Care and Self-Medication

8 Virldshélsoorganisationen WHO (1998) The Role of the Pharmacist in Self-Care and Self-Medication
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”Egenvard dr mojligheten for individer, familjer och samhaéllen for att frimja hélsa, forebygga sjukdom och

uppritthalla hilsa och for att klara av sjukdom och funktionshinder med eller utan stod av en véardgivare”.’

Gemensamt for samtliga definitioner dr att egenvard ses som en aktivitet eller en mojlighet som
riktar sig till ménniskor som sjélva vill férebygga och behandla sjukdom och ohélsa. Individen ses
som en aktiv deltagare snarare &n en passiv mottagare. Definitionerna fastslar egenvard som nagot
individen gor sjdlv eller tillsammans med anhoriga eller vardprofessionen.

Nationellt

I dagens samhille dr egenvard ett brett och spretigt begrepp som har flera olika betydelser.
Nationalencyklopedin menar att egenvard ér atgdrder som den enskilde sjélv kan utfora vid vanliga
sjukdomar och enkla skador. Egenvard kan vara allt fran att dta varktabletter vid lindrig vark till att
skota hela eller delar av en avancerad behandling. I denna rapport 14ggs fokus pa det senare.

I Sverige finns nationella foreskrifter frdn Socialstyrelsen som definierar vad som avses med
egenvard inom hélso- och sjukvérden. Definitionen nedan anvénds genomgéende i rapporten:

”En hélso- och sjukvardsatgird som en legitimerad yrkesutdvare inom hilso- och sjukvarden bedomt att en person

s 10

sjdlv kan utfora eller utfér med hjilp av ndgon annan”.
Egenvérd i1 det har sammanhanget omfattar siledes inte goda matvanor och motion, som i sig kan

vara hilsoframjande och sjukdomsforebyggande, utan fokuserar pa de atgarder som patienten utfor
sjdlv, istillet for, eller tillsammans med den legitimerade sjukvéardspersonalen.

Socialstyrelsens féreskrifter om bedémningen av egenvard

P& grund av nya lagar och foreskrifter reviderade Socialstyrelsen 2012 “Foreskrifterna om
bedomningen av och om en hilso- och sjukvardsdtgéird kan utforas som egenvard” (SOSFS
2009:6)."" T meddelandeblad Socialstyrelsens foreskrifter om bedémningen av egenvéard” stills
krav p4 att hélso- och sjukvérden inklusive tandvérden:

gor individuella beddmningar

analyserar riskerna

samrader och planerar med de som berdrs

g0r nya beddmningar om forutsittningarna dndras

faststiller rutiner for samarbetet med andra aktorer t.ex. skolan
sakerstdller att ledningssystemet innehaller rutiner for egenvard

Halso- och sjukvarden och socialtjansten inklusive LSS ska vidare

o faststilla rutiner for samarbetet i samband med egenvérd

’ David Webber, Zhenyu Guo, Stephen Mann Self-Care in Health: We Can Define it,but Should We Also Measure It?
SelfCare 2013;4(5):101-106

' Socialstyrelsen nr 6 2013 Meddelandeblad om Socialstyrelsens foreskrifter om bedomningen av egenvérd

"' SOSFS 2012:10 och 2011:23 Socialstyrelsens foreskrifter om bedomningen av egenvéird
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Nedan aterges nagra sarskilt, for denna behovsanalys, aktuella delar ur meddelandebladet.

Grundlaggande bestammelser
Halso- och sjukvard

All hélso- och sjukvérd, utom den som bedrivs enligt tvangslagarna, ar frivillig och patienten har
ritt att neka att ta emot vard. Med hélso- och sjukvard menas atgérder for att medicinskt forebygga,
utreda och behandla sjukdomar och skador. Hélso- och sjukvarden omfattar saidan verksamhet som
bedoms krava personal med utbildning inom hélso- och sjukvérd. Landsting och kommunen ska
erbjuda god hilso- och sjukvérd enligt hilso- och sjukvardslagen (1982:763), HSL. Den personal
som behovs for att ge god vard ska finnas. Den som tillhor hélso- och sjukvardspersonalen bar
sjdlv ansvaret for hur han eller hon fullgér sina arbetsuppgifter enligt patientsékerhetslagen
(2010:659). En patient har rétt till god och séker vard dygnet runt och det ska finnas den personal,
de lokaler samt den utrustning som behovs. Att bedoma att en hélso- och sjukvardsatgird kan
utforas som egenvérd far aldrig innebéra avsteg fran detta.'?

Egenvardsforeskriften

Den behandlande legitimerade yrkesutdvaren ska, inom sitt ansvarsomrade, beddma om en hélso-
och sjukvérdsétgird kan utforas som egenvard. Syftet med egenvardsforeskriften'” 4r att tydliggdra
vilka krav som stills pa hilso- och sjukvérden vid egenvardsbeddmningar och beddmningarna ska
utgéd fran vad som &r patientsékert i varje enskilt fall. Den egenvard som den enskilde utfor sjalv
eller med hjélp av nigon annan riknas inte som hilso- och sjukvird och omfattas siledes inte
heller av hélso- och sjukvardslagstiftningen (HSL). Daremot &r den bedomning, planering och
uppfoljning som hilso- och sjukvarden gor att betrakta som hélso-och sjukvéird.14

Hilso- och sjukvérden kan ocksd gora beddmningen i samband med véardplanering nér patienten
skrivs ut fran sluten vard. D4 ar det den behandlande ldkaren som ska bedéma om étgirden eller
behandlingen kan utforas som egenvard. Se 3 kap. 4 § fjarde stycket 2 Socialstyrelsens foreskrifter
(SOSFS 2005:27) om samverkan vid in- och utskrivning av patienter i sluten vérd.

Den individuella bedomningen

Det gér inte att sdga generellt vilka atgérder som utgdr egenvard. Det beror pd omstindigheterna i
varje enskilt fall. Enligt egenvardsforeskriften ska bedomningen goras i samrdd med patienten,
utifran patientens fysiska och psykiska hdlsa samt med hénsyn till hans eller hennes livssituation.
Det innebér att resultatet beror pd om patienten har forutséttningar att sjdlv klara av att utfora
egenvarden pd ett sdkert sitt, eller om patienten/eller varden kan instruera nagon att hjélpa till. Om
personen inte sjilv kan ansvara for egenvarden beror resultatet av bedomningen pa hur stodet och
hjilpen ser ut. Det kan vara egenvdrd om atgdrden kan utforas pd ett sdkert sitt av ndgon annan
t.ex. en ndrstdende, personlig assistent eller av personal i1 skolan.

"2 Socialstyrelsen nr 6 2013 Meddelandeblad om Socialstyrelsens foreskrifter om bedomningen av egenvérd
" Socialstyrelsen nr 6 2013 Meddelandeblad om Socialstyrelsens foreskrifter om bediomningen av egenvérd
' Socialstyrelsen nr 6 2013 Meddelandeblad om Socialstyrelsens foreskrifter om bedémningen av egenvérd
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Ett satt att sérskilja hdlso- och sjukvard och egenvard ér att beddma om &tgirden kraver medicinskt
utbildad personal. Om det kridvs medicinskt utbildad personal &r det frdga om hélso- och sjukvard
och dd omfattas den som ovan angivet av hilso- och sjukvardslagstiftningen. Det kan dock vara sa
att nirstdende har forvérvat sa stor kunskap om en enskild patients behov att de i1 vissa fall kan
klara av att utfora atgirder som normalt krdver medicinskt utbildad personal, exempelvis da
fordldrar hjilper sina barn. Ett annat exempel dr da en person har bra stdd/assistans sé att atgarden
kan utforas pa sékert sitt, som nér ett fatal personliga assistenter dr knutna till den enskilde och de
kidnner honom eller henne vél. I andra fall kan beddmningen bli den motsatta om det &r stor
omsittning pé personal eller om verksamheten saknar bra rutiner for hur man hanterar lakemedel.
Figuren nedan sammanfattar olika vigar som ett egenvardsbeslut kan ta nir beslutet sker av en
legitimerad yrkesutovare inom hélso- och sjukvarden.

Patienten kan utfora
behandlingen sjalv
A J Narstaende ger
praktisk hjalp med

Egenvard

Kan patienten Patienten kan inte egenvard
sjdlv/eller med \ / praktiskt utfora

hjalp ansvara for behandlingen
sdkerheten i

utforandet av

behandlingen? Nej Legitimerad hélso- och
. sjukvardspersonal utfér

Halso- och behandlingen eller
sjukvard delegerar

Bistand for praktisk
hjilp med egenvard
utifrdn SOL/LSS

Figur 1 Alternativ i samband med egenvérdsbeslut.

Risker och samrad

Av egenvardsforeskriften framgar att den som gor bedomningen maste analysera om det finns
ndgra risker med att atgirden bedoms som egenvird. Varden maste utreda om patienten sjdlv kan
utfora den aktuella hilso- och sjukvardsatgirden som egenvard pa ett sikert sétt, eller om han eller
hon kan gora det med hjidlp av ndgon annan. Patienten kan behdva praktisk hjilp for att utfora
egenvarden. I sa fall ska den som gor bedomningen forst samrdda med den som ska hjélpa till med
hénsyn till reglerna om sekretess och tystnadsplikt, i detta fall en nédrstdende, socialtjénsten eller en
ansvarig befattningshavare hos en annan aktor, till exempel en rektor for en skola. Samradet ar till
for att bedomningen ska bli s& korrekt som mojligt. En hilso- och sjukvérdsatgérd far inte bedomas
som egenvérd, om analysen visar att det finns en risk att patienten skadas.'

'3 SOSFS 2012:10 och 2011:23 Socialstyrelsens foreskrifter om bedomningen av egenvird
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Vuxna och egenvard

Narstaende till vuxna personer har inte ndgon laglig skyldighet att hjilpa till med egenvérd. Makar
ska enligt dktenskapsbalken gemensamt varda hem och barn och i samrad verka for familjens
basta. De ska fordela uppgifter och sysslor mellan sig. Bestimmelsen ger uttryck for makars
gemensamma ansvar ndr det géller praktiska bestyr i hemmet och med barnen. Diremot kan inte
mera omfattande vardbehov anses vara en del av vad man normalt bistdr varandra med inom en
familj. Nagon omvardnadsplikt finns inte inskriven i dktenskapsbalken. Makar bor dérfor sjalva
kunna avgéra 1 vilken omfattning hen wvill hjdlpa till med sin partners personliga
omvardnadssysslor, som personlig hygien, toalettbestyr och matning. Manga nirstdende vill hjédlpa
till med egenvard. Den som gor egenvardsbedomningen maste se till den nérstdendes situation och
véga in behov av stod och hjilp fran hélso- och sjukvérden.'

Planering av egenvarden

Om patienten behdver stdd och hjélp i samband med egenvérden, och om det inte &r uppenbart
obehdvligt, ansvarar den som gjort bedomningen for att planera egenvérden tillsammans med den
enskilde. Om andra ocksa berdrs av egenvarden ska planeringen goras i samrad dven med dem. Det
kan t.ex. vara nérstdende, socialtjansten, andra vardgivare, vardenheter, skolan.

Av planeringen av egenvarden ska det framgé:

1. vilken atgird som har bedomts som egenvard,

2. om patienten sjédlv eller med hjilp av ndgon annan ska utfora egenvarden,

3. hur information och instruktioner till dem som ska utfora den egenvérden ska ges,

4. vilka atgirder som ska vidtas och vem som ska kontaktas, om patienten har drabbats av
eller har utsatts for risk att drabbas av skada eller sjukdom i samband med egenvarden,

5. vilka &tgirder som ska vidtas och vem som ska kontaktas, om patientens situation
fordndras,

6. hur och nir bedomningen av egenvarden ska foljas upp och

7. nér en omprovning av beddmningen av egenvarden ska goras

Det ér alltsa viktigt att egenvarden planeras sa att den kan utfras pa ett sékert sétt. Bland annat ska
det vara tydligt for alla inblandade vad de ska gora om patientens situation férdndras, vem som ska
kontaktas om patienten riskerar att skadas och vem som ska ge instruktioner. Om patienten sjalv
ansvarar for egenvarden maste det i vissa fall finnas ndgon annan som man kan kontakta om
patientens tillstind forsdmras och om patienten behdver hjilp. Om personal i en verksamhet t.ex. i
skolan ska hjilpa till med egenvarden éar det bra om flera i personalen far instruktioner och kan
hjélpa till med egenvarden s att eleven inte behdver stanna hemma om ansvarig personal dr sjuk.
Patienten ska f4 en kopia av dokumentationen av planeringen. Om patienten har beviljats eller
kommer att beviljas hjdlp med egenvarden av socialtjdnsten eller verksamhet enligt LSS, ska en
kopia av dokumentationen av planeringen finnas i den enskildes personakt.'’

' SOSFS 2012:10 och 2011:23 Socialstyrelsens foreskrifter om bedomningen av egenvird
7 SOSFS 2012:10 och 2011:23 Socialstyrelsens foreskrifter om bedémningen av egenvird
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Bedomningen av egenvard ska dokumenteras

Hélso- och sjukvédrden ska dokumentera bedomningen och analysen av egenvard i patientens
journal. Det é&r viktigt att den som gor bedomningen redovisar sina stdllningstaganden.
Dokumentationens omfattning beror pa varje enskilt fall och hur komplex bedomningen dr. En
patientjournal ska innehdlla de uppgifter som behovs for en god och sdker vard av patienten, och
vasentliga uppgifter om vilka dtgdrder man gjort. Det framgér av 3 kap. 6 § patientdatalagen
(2008:355)."

Patienten ska fa information om sin egenvard

Patienten ska fi information om vad egenvarden innebdr. Det betyder att den som gor
bedomningen ska informera om att den atgérd som den enskilde utfor sjilv eller utfors av ndgon
nirstdende, inte dr hilso- och sjukvdrd, och darfor omfattas den inte av hélso- och
sjukvardslagstiftningen. Om patienten skadas vid utférandet av egenvéard far bedomningen av
ansvaret goras enligt allminna skadestdnds- och straffrittsliga regler. Hélso- och sjukvarden har
dock ansvar for att beddomningen om egenvard &ar korrekt gjord och att den omprdvas nér
forutsittningarna dndras. Det kan dven bli aktuellt med patientskadeersittning enligt
patientskadelagen (1996:799) om det #r sannolikt att skadan 4r orsakad av en felaktig bedomning. "

Vardgivare ansvarar for att ta fram rutiner pa verksamhetsniva

Enligt egenvardsforeskriften 3 kap. 4 och 5 §§ ska varje vardgivare ge direktiv och sékerstilla att
verksamhetens ledningssystem innehéller rutiner for bedomning, samrad och planering i samband
med egenvérd. Vardgivaren far 6verldmna ansvaret for att faststdlla rutinerna till verksamhetschef
eller medicinskt ansvarig sjukskdterska. P4 verksamhetsniva ér det viktigt att ta fram bra processer,
aktiviteter och rutiner som underlittar for t.ex. beddmning, samrad och planering.*

Vid dialysmottagningarna i Landstinget i Ostergotland finns riktlinjer och rutiner som beskriver
ansvarsfordelningen mellan patienten och véardprofessionen nér det géller sjdlvdialys. Riktlinjerna
klargdér 1 punktform vilka forhéllningsregler som giller. Om ndgon punkt inte foljs omprdvas
beslutet att skdta dialysbehandlingen utan personal. Exempel p4 moment som patienten ansvarar
for enligt riktlinjerna dr att sticka sig sjilv i1 sin AV-fistel/graft alternativt forbereda central
dialyskateter enligt rutin och iordningstilla dialysmaskin for behandling, starta och avsluta
dialysbehandlingen samt dtgéirda eventuella larm. Moment som vardpersonal i1 vanliga fall utgor ar
patienter som inte har egenvard.

Beskrivning av behovsgruppen

Egenvarden exemplifieras 1 denna analys genom patienter i sjdlvdialys. For mer information om
behovsgruppen kan du ldsa mer 1 bilaga 2. I bilagan hittar du information om diagnos, férekomst
och sjuklighet, uremivard, forebyggande och behandlande insatser, prevention, hilsofrdmjande
atgarder, screening och diagnostik. Beskrivning av organisation och virdprocess anges i bilaga 3.

' SOSFS 2012:10 och 2011:23 Socialstyrelsens foreskrifter om bedomningen av egenvird
' SOSFS 2012:10 och 2011:23 Socialstyrelsens foreskrifter om bedomningen av egenvird
20 SOSFS 2012:10 och 2011:23 Socialstyrelsens foreskrifter om bedomningen av egenvdrd
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Omvarldsbevakning

I detta avsnitt redogors for ett par statliga satsningar som fokuserar pa att stirka patienter och
brukares delaktighet i vard och omsorg. Dérefter lyfts ett exempel fran sydostra sjukvérdsregionen
dar sjdlvdialysverksamheten har nétt goda resultat.

Nationell strategi fér att forebygga och behandla kroniska sjukdomar

En nationell strategi initierad av regeringen, “Nationell strategi for att forebygga och behandla
kroniska sjukdomar”, dr en satsning som loper over tre ar, 2014-2017. Syftet ar att utveckla varden
for personer med kroniska sjukdomar och dirmed skapa forutséttningar for en langsiktigt hallbar,
effektiv och jamlik hilso- och sjukvard i Sverige.”' Detta mot bakgrund av att forskning och
erfarenheter visar att manga av dagens kroniska sjukdomar bade kan forebyggas och behandlas. En
forbéttrad sjukvird for personer med kroniska sjukdomar dr darfor viktig for patientens
vilbefinnande, men den &r ocksé viktig for samhéllsekonomin. Nér fler personer lever allt ldngre
med kroniska sjukdomar far det stora ekonomiska konsekvenser bade for den enskilde och for
samhillet. Varden av personer med dessa sjukdomar star for en stor del av sjukvéardskostnaderna.
Att vérden for personer med kroniska sjukdomar forbattras leder till en 1 alla delar mer langsiktigt
hallbar hilso- och sjukvéard. Bittre vard forutsitter 6kade mojligheter for patienterna att vara
delaktiga 1 sin vérd. Strategins vision &r

”bésta mojliga hilsa for personer med kroniska sjukdomar och en langsiktigt hallbar hélso-och sjukvard”.

For att visionen ska infrias lyfts forbattringsomraden som patientcentrerad vard, kunskapsbaserad
vard samt prevention och tidig uppmirksamhet fram som sérskilt viktiga. Satsningen géller ingen
sarskild kronisk sjukdom utan kroniska sjukdomar generellt.

Brukare och patienter som aktiva medskapare

Brukare och patienter som aktiva medskapare dr ett prioriterat omrade for Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL) under 2013-2014. I uppdraget ingér att belysa hur styrning och ledning maéste
utformas for att nya forhdllningssdtt och strukturer ska uppstd. Ambitionen &r att sprida
information om goda exempel och kunskap om varfor det d&r nodvéndigt att ta tillvara den
erfarenhetskunskap som finns hos dem som fir del av olika vilfirdstjinster.””> SKL menar att
dagens forhéllningssidtt mellan den professionelle och patienten, savdl péd individnivd som
verksamhetsnivd, vilar pd en obalans 1 maktforhallandet, praglad av en fordldrad kultur dar de
professionella 4r auktoriteter som ska “16sa individens situation”.”® SKL menar att den traditionella
synen pé patienten som mottagare av hdlso- och sjukvérd behover ersittas med en syn pd patienten
dér den enskilde innehar rollen som medskapare. Detta kriver att landstinget stdndigt anpassar och
fornyar verksamheten till nya forutséttningar, savél gédllande den enskilde patientens medverkan i

*! Socialdepartementet (2014) Nationell strategi for att forebygga och behandla kroniska sjukdomar 2014-2017
S2014.005

** Sveriges Kommuner och Landsting Brukare och patienter som aktiva medskapare
http://www.skl.se/demokratiledningstyrning/kvalitetstyrafoljaupputveckla/framtidenstjansterochvalfardutveckla/aktivt
medskapandebrukareochpatienter.1072.html (2014-10-14)

3 Sveriges Kommuner och Landsting Patient- och brukarmedvrkan: Positionspapper 2010
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http://www.skl.se/demokratiledningstyrning/kvalitetstyrafoljaupputveckla/framtidenstjansterochvalfardutveckla/aktivtmedskapandebrukareochpatienter.1072.html

sin egen process som medverkan i verksamhetens utveckling.”® Att patienter dr medskapare
handlar dven om att vissa vélfardtjanster, med stod fran hélso- och sjukvard och socialtjénst rent
praktiskt kan utféras av patienten sjélv.

Gillande hélso- och sjuvarden specifikt anser SKL att en viktig del i att effektivisera hélso- och
sjukvérden &r att skapa 10sningar och organisation for att stodja patientens vilja och formaga till
egenansvar, detta genom tekniska 16sningar och arbetsmetoder for att ge stod och tillgang till
sjdlvdiagnostik samt stod for den enskilde patienten for att kunna ta ansvar for sin friskvard och
forebyggande hélso- och sjukvéard. Egenansvaret kan vidare stirkas genom losningar for att
patienten sjdlv ska kunna utféra monitorering (bevakning av sjukdomen) eller behandling i hemmet
samt fler mojligheter att kommunicera med hilso- och sjukvarden.”

Sydostra sjukvardsregionen
Sjalvdialysen i J6nképing

P& Ryhovs sjukhus i Jonkdping finns en avdelning for sjdlvdialys dér ungefar hélften av de 25
dialysplatserna dr dronmirkta for patienter som skoter sin dialys i stort sett pd egen hand. De tar
ansvar for sin egen vard och kommer och gir som de sjélva vill. Grundinstéllningen vid kliniken ar
att alla ska kunna ta ansvar for sin egen behandling.

I en artikel i Svenska Dagbladet dar verksamhetsforetrddare och patienter intervjuades om
verksamheten berittade en patient att personalen alltid finns dér, men att han mar béttre om han
dialyserar sjélv, att han sjélv stiller in hur mycket vétska som ska dras. En sjukskoterska pa
avdelningen menar att steget att involvera patienterna i sin egen behandling har kénts rétt hela
vigen och att det svara har varit att std tillbaka, att som vardare sldppa taget om kontrollen. I
tidningen Dialdsen intervjuas vardenhetschefen som menar att motivationen hos personalen kar
ndr de har arbetat med sjdlvdialys under en period. Det blir annu mer uppenbart varfor det ar
viktigt att stodja det friska hos patienten och bidra till »empowerment«. Vardenhetschefen menar
att hon har sett s& manga patienter utvecklas nir de har borjat med sjilvdialys. Hon siger att det till
och med gér att se pd hdllningen hos patienterna. De fér ett annat sétt att rora sig och utvecklas
ocksd som personer.”® P4 mottagningen anvinds dven sa kallade patientstddjare, en person med
egna erfarenheter av att leva med en viss sjukdom kan pé ett begripligt sétt berdtta om vad som
véntar for ndgon som nyligen fatt sin diagnos.”” Nedan éterges nigra resultat som kliniken uppnatt
pé grund av att patienterna skoter sin behandling genom egenvérd.

patienterna far 6kad frihet genom att inte vara beroende av sjukskdterskornas arbetstider

patienterna far béttre kunskap om sin sjukdom

fler vardplatser till minskad kostnad

personalkostnaden har sjunkit med 20-25 %.

battre vardresultat, ldgre fosfatmangder i blodet, lagre lakemedelsanvidndning och férre infektioner.
patienterna kommer med forbattringsforslag. Véardpersonalen kan ldgga mer tid pa de patienter som verkligen
behdver hjélpen.

** Sveriges Kommuner och Landsting Patient- och brukarmedvrkan: Positionspapper 2010
» Sveriges Kommuner och Landsting Patient- och brukarmedvrkan: Positionspapper 2010
*® Dialdsen Alla kan — sjilvdialys fr patienterna att stricka pd sig nr 6. 2009

?7 Svenska Dagbladet Kroniskt sjuka resurs i virden (2012-07-18)
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Dialys

Nar njurfunktionen dr mycket nedsatt kan man fa symtom som inte kan behandlas med mediciner
eller med specialkost. D4 maste man borja i1 dialysbehandling, eller fa en ny njure transplanterad.
Det vanliga r att man borjar i dialys nér njurfunktionen bara fungerar till ungefir tio procent.”®
Det finns tva former av dialys, hemodialys HD (bloddialys) och peritonealdialys PD (pasdialys).

Nedan ges en kort beskrivning av de olika dialysformerna.

Hemodialys (HD)

Nar man har hemodialys renas blodet genom ett filter 1 en dialysmaskin. Blodet leds ut via ett
blodkarl, renas i maskinens filter och leds tillbaka till kroppen igen. Det vanligaste &r att patienten
har sin behandling pa en dialysmottagning, som hen é&ker till vanligtvis tre gdnger i veckan. Varje
behandlingstillfalle tar ungefar fyra till fem timmar. Patienten kan dven utfora behandlingen sjilv 1
sitt eget hem genom egenvard, sé kallad hemhemodialys (HHD), efter att man har fétt utbildning.
De som har bloddialys i hemmet utfér behandlingen sjdlva mellan fyra till sju génger i veckan pa
tider som passar den enskilda patienten.” Innan en patient kan ta hem dialysmaskinen gors en
bedomning av egenvéardsformédgan for att avgdéra om patienten de facto klarar av att hantera
maskinen sjilv eller med hjédlp av ndgon annan. Var patienten bor kan ocksd vara av stor vikt nér
det géller forutséttningar till hemhemodialys, kan exempelvis bostaden anpassas till maskinen?

Hur gar hemodialys till?

Nér en patient ska g& i hemodialys behdvs tillgéng till blodbanan for att blodet ska kunna ledas ut
ur kroppen. Det vanligaste dr att en sa kallad fistel skapas, oftast pd underarmen. Det sker genom
en mindre operation nidgra manader innan dialysen ska paborjas. En fisteloperation innebir att en
artdr, som leder blodet frin hjértat ut i kroppen, kopplas ithop med en ven, ett blodkdrl som for
blodet tillbaka till hjartat. Efter operationen okar blodflddet i venen, och efter ett par ménader har
venen blivit storre och tal de upprepade nélstick som krdvs vid bloddialys. Dialysfiltret i
dialysmaskinen innehaller ett stort antal mycket tunna rér som blodet pumpas igenom. I motsatt
riktning pumpas dialysvitska mellan réren. Det finns smd hal, porer, i réren. Restprodukterna
flyttar sig igenom de sma halen till dialysvétskan och avlagsnas pa sa sitt ur blodet. Viktiga och
nyttiga &mnen som kroppen behdver stannar didremot kvar. Dialysvétskan tar ocksa hand om det
overskott av syror som dagligen bildas i kroppen. Overflodigt vatten avligsnas genom att en
tryckskillnad skapas mellan blodet och dialysvétskan 1 filtret, sé att vattnet kan tryckas ut. Om man

inte har ndgon urinproduktion alls dr det vanligt att tva till tre liter vatten avldgsnas vid varje
dialystillfalle.

Bloddialys i Sverige har gradvis genomgétt en forvandling frén en verksamhet som huvudsakligen
erbjods pa sjukhus (eller under mer sjukhusliknande former) till en behandling med betydligt storre
variationsmdjligheter. Alltfler kliniker erbjuder idag olika typer av sjdlvdialys (egenvard) och dven
hemhemodialys (bloddialys i hemmet) har pd nytt kommit att utnyttjas mer.

¥ 1177 Njursvikt http://www.1177.se/Ostergotland/Fakta-och-rad/Sjukdomar/Njursvikt/ (2014-10-14)

#1177 Bloddialys — hemodialys http://www.1177.se/Ostergotland/Fakta-och-rad/Behandlingar/Bloddialys---
hemodialys/ (2014-10-14)
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Peritonealdialys (PD)

Nar en patient har peritonealdialys (sd kallad pésdialys) anvinds den egna bukhinnan som
dialysfilter. Patienten har dialysvétska i magen som hen byter sjdlv flera ginger om dagen via en
inopererad silikonslang som gar till bukhalan. De flesta som har pasdialys skdter sin behandling
sjdlva genom egenvard, pé tider som passar den enskilda individen bast.

Hur gar peritonealdialys till?

Innan pasdialys kan inledas far patienten en plastslang, en kateter, inlagd i bukhalan genom huden.
Det dr genom den slangen som dialysvitskan toms och fylls pa. Detta vitskebyte kallas ocksa
pasbyte, eftersom katetern kopplas till en slang som leder till tvd pésar. Fore varje pasbyte ska
vatskan fOrst viarmas, for att det inte ska kdnnas kallt 1 buken. Ett pasbyte gér till sa att slangen som
leder till de tvé pédsarna kopplas till katetern. Den ena pasen &dr tom och den andra &r full med ny
dialysvitska. Den gamla vitskan i bukhdlan toms ut i den tomma pésen och darefter fyller man pé
med den nya dialysvétskan. Varje péasbyte tar ungefir en halvtimme, och man behdver gora fyra
byten varje dag. Om man har en PD-maskin som skoter vitskebytena sd kopplar man till den pa
kvillen innan man gar och ldgger sig. Maskinen byter sedan vétska automatiskt flera gdnger under
natten. Ofta gor man ett pasbyte under dagen ocksa.

Pésdialys och hemhemodialys, kontra hemodialys pa klinik, ger patienten ett mer flexibelt liv i och
med att patienten sjdlv viljer nédr hen vill dialysera. Vilken form av dialys som dr ”béttre” dn den
andra har inte kunnat ségas. De studier som finns ger ett visst stod for att det i olika avseenden gar
battre for patienter med frekventa dialyser, men helt Overtygande bevis finns dessvérre inte.
Otvivelaktigt uppskattas den storre friheten att idag kunna vélja mer individanpassade
dialysscheman av berdrda patienter.*

Férberedelser infér dialysstart i Landstinget i Ostergotland

I planeringen av vilken dialysform en patient ska ha &r det viktigt med forberedelser. Om
hemodialys blir aktuell opereras en AV-fistel in 1 armen som tar 6-8 veckor att forbereda. Det ér
oerhort viktigt att operationen tajmas sé att AV-fisteln inte blir dalig innan dialysstart. Om den
opereras in for tidigt kan den slagga igen” av det blod som samlas 1 fisteln innan dialysstarten.
Om den opereras in for sent kan patienten hinna bli for ddlig sé& att dialys tvingas starta genom
CDK (Central dialyskateter = en kateter som opereras in i ett av kroppens storre blodkirl pa halsen
eller under nyckelbenet).

Pésdialyskateter inopereras 2 veckor innan dialys kan paborjas. Vid akuta fall gér det tidigare. I
landstinget sker fisteloperationer centralt vid kérlkirurgen vid Universitetssjukhuset 1 Linkdping.
Dialyspatienter stdr p4 samma operationslista och den som koordinerar listan gér ingen skillnad 1
varifrdn 1 lanet patienterna kommer. Verksamhetsforetrddare 1 Ostra lansdelen upplever dock att
deras patienter prioriteras bort till fordel for patienter frdn centrala/véstra ldnsdelen.
Verksamhetsforetrddare fran centrala linsdelen upplever att det dr en utmaning att f4 slangarna
inopererade och fungerande i ritt tid. Har menar en representant att han gidrna ser att
kateteroperationer skulle kunna ske i Norrkdping ocksa.

”Jag ser girna att kateteroperationer kan ske i Norrkdping, jag skulle gérna gora det sjdlv om det gick att ordna”.

30 Svenskt nj urregister Arsrapport 2013
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”Val” av dialysform

Av de 9 patienter som beredningen trdffat var en man transplanterad men hade tidigare erfarenhet
av bdde pasdialys och bloddialys. En man hade pasdialys och en annan bloddialys i hemmet.
Resterande 7 kvinnor och mén hade bloddialys som de skotte genom egenvérd vid ndgon av linets
sjalvdialysmottagningar. Majoriteten har alltsd valt att skota sin egenvardbehandling under
bevakning”, vid ndgon av lénets sjidlvdialysmottagningar dér personal finns tillgdngliga om nagot
skulle hénda vilket patienterna beskriver som en trygghet.

Flera av de intervjuade patienterna skulle kunna tdnka sig att flytta hem bloddialysen men 6nskar i
sa fall mindre maskiner &n de som finns pd mottagningarna idag. Det finns mindre maskiner pa
markanden men verksamhetsforetrddare i landstinget har beslutat att inte kopa in dessa maskiner
da kvaliteten av behandlingen uppges vara simre dn de storre maskinerna. Det kan eventuellt vara
aktuellt om en patient ska resa, men de mindre maskinerna dr inte sdrskilt mycket mindre an de
storre. [ andra landsting anvdnds de mindre maskinerna vilket patienterna tycket ar markligt.

En del av patienterna menar att de sjdlva valt bort att ta hem dialysmaskinen for att istéllet
sjdlvdialysera pd sjukhuset, de menar att de inte vill ’flytta hem sjukhuset”. Flera vill g till
mottagningen, genomga sin behandling och sedan g hem och ldmna det sjuka péa sjukhuset.

”Att ta hem sjukhusvard &r inte kul”.

Det finns en fordel med att komma till sjélvdialysen och dialysera. Tillsammans med de andra
patienterna skapas en atmosfir som kinns som ett hem frén det egna hemmet.

”Vi dr som en familj — det kdnns inte som ett sjukhus direkt, avdelningen kénns som ett hem”.

”Vi ar 7-8 stycken som gar i sjélvdialys pa sjukhuset och vi dr kompisar allithopa tillsammans med personalen. Det &r
en véldigt familjar kénsla”.

Under fyra ar provade en patient att ha dialysapparaten hemma. Det fungerade i och for sig, men
blev vildigt isolerat och ensamt tyckte han. Han uppskattar att f& komma till sjélvdialysenheten
och ha folk runt omkring sig som han kan ”’sldnga kaft” med.

En kvinna undrar 6ver hur de tors, de som har sin dialys i hemmet. Hon menar att de som inte kan
sjukvérd kanske inte vet vad de ger sig in pd, ser inte riskerna som hon gor, som sjélv arbetat 1
varden. Samma kvinna menar att det i1 centrala lidnsdelen &r en fordel 1 och med att
Garnisonsdialysens sjdlvdialysmottagning ligger i en separat byggnad fran sjuhuset. Hon upplever
att det dr helt annorlunda pd Garnisonsdialysen mot sjukhuset. Hennes upplevelse dr att pa
sjukhuset ser patienterna déliga och sjuka ut, och de gjorde ingenting sjidlva. Dir ville hon inte
vara.

”De sag sé sjuka ut. Hér dr det mycket béttre, man kénner sig piggare och inte sd sjuk. Om man skulle ha dialys
hemma kanske man skulle kénna sig sjukare, det vet jag inte. Blir som ett sjukhus hemma om man har grejerna dar ...
Det ér jattebra att den hér verksamheten finns sa man slipper vara pa sjukhuset”.

Aven om majoriteten av patienterna valt att inte flytta hem bloddialysen sd menar en man att det
inte skulle vara mojligt 1 och med hans boendesituation dd4 han menar att utrustiningen tar sa
mycket plats och d& kommer behova ett eget rum. En annan man séger att han, om han inte blir
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transplanterad inom en snar framtid, overvager att flytta hem dialysapparaten men att han inte ar sa
sugen pa den ombyggnation som krévs.

Flera patienter menar att de inte vill ha dialysapparaten i hemmet da sjukdomen redan som det ar
paverkar anhoriga i stor utstrdckning, att ha apparaten hemma skulle vara en stindig paminnelse
om sjukdomen som de inte vill belasta sin omgivning med.

En patient sdger att han innan han borjade skota sin bloddialys péd mottagningen hade
hemhemodialys. Han menar att det fungerade vildigt bra for honom men att det storde hans fru.

”Jag sov som en stock, men inte min fru”.

Mannen som har bloddialys i hemmet 4r ndjd med behandlingen och menar att det kan vara lite
storningar ibland, men om det uppstir nagra problem sa tar han kontakt med skdterskorna eller
teknikerna pa dialysen och d& har man kunnat 16sa problemet. Skulle allvarligare problem uppsta
far han dka in till sjukhuset for dialys.

Dialys — en tidskrdavande behandling som paverkar livskvaliteten

Malet for kroniskt njursjuka patienter &r att fa en njure transplanterad. Manga patienter ar dock sa
pass sjuka att de inte klarar av en transplantation, dessa stannar 1 dialys livet ut. Detta innebér att
dialyspatienter maste dgna mycket tid at det som friska njurar normalt skoter sjdlva. Enligt
nationella riktlinjer och lokala rutiner rekommenderas behovsgruppen att dialysera omkring 15
timmar i veckan, till detta tillkommer tid for eventuella resor, forberedelser samt aterhdmtning.

I och med att dialysbehandlingen tar s& mycket tid i ansprak innebér detta att patientens livskvalitet
paverkas ndr hen maste dndra sitt liv for att inféra nya, ibland enkla men ofta komplicerade,
rutiner. Aven om de flesta minniskor anvinder tiden nir dialysvitskan byts till att exempelvis lisa
tidningen, dricka kaffe eller lyssna pa radio s& innebidr det att vara beroende av dialys att man
maste planera sitt liv noga.”' Patienten skall lira sig att leva under nya forutsittningar med allt vad det
innebér for hens aktuella livssituation och dagliga liv. Forskare hévdar att individens identitet och
sociala roll blir paverkad samt att kroniskt sjuka patienter ofta kénner frustration dver foriandrade
framtidsplaner.”” Vidare visar studier att patienter med njursvikt ofta upplever att livet begrinsas
och att friheten péaverkas i stor utstrickning av uppbundenheten till dialysmaskinen och
dialysbehandlingarna.’®

Att leva med dialyskrivande njursjukdom innebir en osikerhetsfaktor i tillvaron. Aven om
dialysbehandling kan upprétthdlla livet pd patienten i drtionden och patienten kan leva ett ganska
verksamt liv, dr dialysen dock, 1 friga om verkningssétt och effektivitet, inte jambdrdig med den
naturliga njuren. Utdver den tid dialysbehandlingen tar pdverkas njursjuka, dd framst patienter med

' 1177 fakta om PD — pdsdialys http://www.1177.se/Stockholm/Fakta-och-rad/Behandlingar/Pasdialys---

peritonealdialys/ (2014-10-14)
> Werner, A., Steihaug, S. & Malterud, K. (2003). Encountering the continuing challenges for

women with chronic pain: recovery through recognition. Qualitative health research, Vol. 13,

No. 4, 491-509

33 Braun Curtin, R. & Mapes, D. (2001). Health Care Manegement Strategies of Long-Term Dialysis survivors.
Nephrolgy Nursing Journal, 28, (4), 385-392.
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avancerad/terminal njursvikt, av ett flertal stressfaktorer, sa kallade stressorer. Dessa uppdelas i
psykiska och fysiska stressorer. Exempel pa stressfaktorer som kan uppkomma &r; rubbad
biokemisk balans, blodbrist, hogt blodtryck, hjéartsvikt, benskorhet, infektionskanslighet, kramper,
yrsel och illamaende. Utdver detta tillkommer ofta trotthet, higloshet, koncentrationssvérigheter,
somnsvarigheter och forindrad smakupplevelse och aptitforlust.®® Majoriteten av patienterna i
dialys kénner av nigon eller nagra medicinska komplikationer, exempelvis tidigare angivna
stressorer, av sin behandling.>

Sjalvdialys kan vara en vig till storre frihet da studier har visat att patienter 1 sjdlvdialys upplever
att de kan planera sin behandling utifrdn arbete och fritidsaktiviteter i hogre utstrickning &n de
patienter i reguljir dialysbehandling dér varden gor allt.’® Agneta Pagels som studerat patienters
kapacitet 1 vardagen vid kronisk sjukdom sdg att egenvard ger mojlighet till en forbéttrad
livskvalitet. Patienternas kroppskdnnedom dkade, uppmérksamheten pa kroppssignaler utvecklades
och sjdlvkinsla och sjélvkdnnedom 6kade. Patienterna forstod nddvandigheten och konsekvenserna
av sitt hédlsobeteende. De kunde ocksé franga reglerna vid enstaka tillfdllen och var medvetna om sina
svaga sidor samt visste grinserna for den egna kompetensen.*’

For att hantera bundenheten till dialysen &r det viktigt med avbrott i vardagen for att kunna syssla
med ndgot intresse, hobby eller aktivitet. Detta ger en kénsla av frihet vilket underléttar vardagen
och bidrar till hélsa. Idag finns det fa dialysavdelningar i Sverige som kan erbjuda patienterna
fullstindig flexibilitet vad géller dialystider men mdjlighet ges pd manga sjukhus att skota sin
dialys sjilv pa sjukhuset eller ta hem sin dialys, vilket kan leda till storre frihet. Ett annat satt att
bryta isoleringen som behandlingen medfor dr mojligheten for patienterna att kunna resa ivig,
antingen inom landet eller utomlands, pé sé kallad géstdialys.

Langa tider i dialys och efterféljande trétthet ger hinder i vardagen

De intervjupersoner som beredningen traffat beskriver njursvikten som en sjukdom som paverkar
hela livet i stor omfattning. Patienterna dialyserar 4-6 génger i veckan 3-4 timmar varje gang. Alla
patienter utom en dr sjukskrivna pé heltid eller pensionérer, en patient arbetar 25 % vilket hen
menar dr s mycket som han orkar med.

”,..pé jobbet sdger de att jag ser s& pigg ut trots allt, men nér jag jobbat och kommit hem sa gor jag inte manga knop
mer den dagen, helt slut blir jag”.

Dé dialysen tar mycket tid och kraft i ansprak menar de att de blir vildigt trotta efterat. Dialysen
likstills av flera patienter och verksamhetsforetrddare med att springa ett maratonlopp.

”Dialysen &r ju som att springa ett maraton, man ar rétt s mor nar man kommer hem”.
”Jag dr mycket trott efter dialysen”.

”Oh ja! Varje dialys &r som ett maratonlopp”.

** Agneta. A. Pagels Egenvdrd — kapacitet i vardagen vid kronisk sjukdom Vird i Norden 3/2004

* Njurforbundet Dialys

3% Maria Hamlin, Monica Jemsson, Ann-Sofie Rahm, Maria Henricson Patienters upplevelse av delaktighet i sin
sjalvdialys — en intervjustudie Vard i Norden 4/2013. PUBL. NO. 110 VOL. 33 NO. 1 PP 14-18

37 Agneta. A. Pagels Egenvdrd — kapacitet i vardagen vid kronisk sjukdom Vard i Norden 3/2004
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Majoriteten av patienterna menar att de inte orkar sd mycket de dagar som de gér 1 dialys vilket gor
att de lediga dagarna beskrivs som heliga. Intervjupersonerna menade att de behandlingsfria
dagarna gick at till att aterhdmta sig fran den forra behandlingen och samla kraft infor nésta. Flera
av de intervjuade menar dock att det &r bra att hélla igdng s mycket som mojligt, trots trottheten.

”Det giller att halla igdng — vad har jag for alternativ?”.
... det bara att vinja sig, man har ju inget val”.

En utav respondenterna beskrev dialysen som ett halvtidsjobb, en beskrivning som upprepades av
andra patienter i flera intervjuer. En utav intervjupersonerna i bloddialys skilde sig fran gruppen
och menade att han kénner sig pigg mellan dialysbehandlingarna och att han har toppenvirden.

For mannen med pasdialys ser vardagen annorlunda ut, han dialyserar sjdlv 4 * 30 min/dag vilket
han sdger gor att han kénner sig pigg hela tiden d& han inte samlar pé sig vétska och gifter pa
samma sétt som patienter i bloddialys gor.

Mannen med bloddialys i hemmet har storre mdjlighet att dialysera nér han vill, detta innebér en
storre flexibilitet 1 behandlingen dd han inte behover dialysera efter ett mer fast schema. Mannen
lagger dock till att han styrs véldigt av dialysen dd somnen och det vardagliga livet paverkas nér
aterhdmtningen tar l4ng tid efter behandlingen. Mycket tid gar alltsa 4t till vila.

Sjukresor

Att vara beroende av dialys innebér utover tiden i behandling manga resor till och fran sjukhuset.
Fran och med 1 juli 2014 infordes ett hogkostnadsskydd for sjukresor som géller alla. Det innebdr
att en patient som mest betalar for 22 enkelresor 4 80 kronor under loppet av en
tolvmanadersperiod, maximalt 1 760 kronor. Eventuellt ytterligare sjukresor under perioden blir da
avgiftsfria. Landstinget i Ostergdtland motiverade regelindringen med att gra sjukresorna jimlikt
for alla patienter, oavsett diagnos.

For nagra patientgrupper som tidigare hade fria resor, dir dialyspatienter var en grupp, innebar
forandringen en O0kad kostnad motsvarande maxbeloppet. Vidare innebar dndringen att vissa
patienter som &r fardtjanstberittigade och som gér ménga sjukresor, framforallt dialyspatienterna,
blev ekonomiskt missgynnade av det faktum att fardtjanstberittigade patienter gor sina sjukresor
pa férdtjanstens avgiftsvillkor. Vid ett flertal intervjuer framkom stor oro och ilska kring
landstingets dndrade regler kring sjukresor. Flera patienter menar att de fick information kring de
andrade sjukreglerna for ndra inpd fOrdndringen. Andra kénde bestortning over den utdkade
kostnaden vid en redan anstringd ekonomisk situation.

Efter att ha lyssnat till den kritik som uppkom i1 samband med regeldndringen i juli tog HSN den 1
september 2014 ett beslut om sérskilt undantag i sjukresereglerna vad avser patienter som &r
legitimerade fardtjénst. Beslutet rorde att en patient som ar fardtjénstberéttigad pa egen begéran
kan slippa den avgiftsméssiga kopplingen till fardtjdnsten och istéllet betala en egenavgift i enighet
med ordinarie sjukreseavgifter, vilket innebdr att patienten omfattas av sjukresereglernas
hogkostnadsskydd. Nar patienten kommer upp 1 hogkostnadsskyddet (vilket patienter i dialys gor
relativt snabbt) dr resten av resorna inom en 12 ménaders period avgiftsfria. For att underlitta
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betalningen erbjuds patienterna delbetalning vid oférmaga att betala hela beloppet pa en gang.
Undantaget géller fran och med 1 november 2014.

Upplevelsen av den egna hélsan och livssituationen varierar

Intervjupersonernas forhdllningssatt gentemot diagnosen varierar, en del menar att de ar trotta pa
de begriansningar som dialysen medfor medan andra sdger, som beskrivet ovan, att de har forlikat
sig med att det ar sdhédr livet ser ut nu och att det inte 4r ndgon mening att bryta ihop over det.
Patienten med pésdialys var en av de som inte kénde sig sa begrinsad av dialysen. Han menade att
han aldrig har deppat ihop Over situationen och att han nu 4r s& van vid pasbytena att han inte
tdnker sa mycket pa det langre.

“Efter tva ar har det blivit som en rutin det har med pasbytena, jag tanker inte s& mycket pa det ldngre. Jag gor i princip
samma saker som innan dialysen, &r engagerad i sddant som jag tycker om, jag har en kolonilott som &r som medicin”.

En intervjuperson menade att livet pdverkas mycket och att hon kénde sig véldigt 1ast. Detta da hon
inte fir dta for mycket salt och inte dricka sd mycket vitska. Efter en dialysbehandling blir hon
jéttetrott och orkeslds och far g och ldgga sig nir hon kommer hem. Aven maken paverkas,
eftersom han far gora det mesta hemma.

En man som beredningen trdffat haller med om att det inte bara dr han som péverkas utan att
sjukdomen och dialysen dven paverkar anhoriga, bland annat da det ar svart att resa pa ldngre resor
eftersom géstdialys dr svart att fi pd annan ort. Anhoriga péverkas vidare di patienternas
orkesloshet gor att de far dra ett tyngre lass i hemmet. En intervjuperson menade att umgénget med
vénner och barn tar stryk nér han inte orkar f6lja med pé olika aktiviteter.

En man skiljer sig fran gruppen och menar att han inte tycker att dialysen paverkar relationen till
anhoriga och att han inte tror att de skulle ha setts mer &n idag om han var utan dialysen.

Svarigheten att fa gastdialys i andra delar av landet utgor hinder

Samtliga intervjupersoner uttryckte ledsnad och bedrovelse dver att det dr svart att fa gistdialys vid
andra kliniker 1 Sverige, framforallt pA sommaren did manga vill resa och klinikerna vid de
populédra semesterorterna blir fullbokade snabbt. For att fa en tid behover man boka ett ar i forvig
vilket kriver planering. Detta upplevdes som véldigt trakigt av patienterna.

”Det ar trakigt att jag inte kan hélsa pa... svart att f4 géstdialys”.

”Det ér besvarligt med géstdialys, svart att fa tider. Jag passar pa att aka helger nér jag ar ledig fran dialysen”.

En annan respondent menade att det var kréngligt att f& dialys pd annan ort eftersom det var sd
mycket papper som behdvde fyllas i och mycket administration runt géstdialysen som hon inte
orkade med. Detta ledde till att patienterna kidnde sig lasta och isolerade vilket pdverkade sa vil det
egna livet men dven anhorigas som inte heller kommer ivdg 1 samma utstrackning.

”Att fa géstdialys dr inte 14tt och krdver mycket planering, jag har vénner som fatt okej pa géstdialys men nér det
ndrmat sig fatt avslag pa grund av belastningen. Orkar inte ldgga ner den energin sé dérfor blir det inga resor och man
blir da bunden till att vara hemma. Ar det fullt s ir det”.
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For mannen med pésdialys var det enklare d4& han menade att han bara packar med sig pasarna i
bilen eller fir pdsarna skickade om han é&ker pa en lingre resa. En annan man med tidigare
erfarenhet av pasdialys berittar att det fanns storre mojligheter till spontanitet vad géller resor och
liknande

”Det var enkelt, bara att packa med sig sakerna och dra ivdg”.

P& grund av aterkommande infektioner i bukhalan, vilket dr vanligt vid pasdialys, var han dock
tvungen att byta till bloddialys, vilket han ocksa tycker fungerar bra. Men, det ar svart att kunna
resa nagonstans under sommaren, da man maste vara ute i véldigt god tid, uppemot ett ar uppger
mannen.

En av minnen i bloddialys har varit ivdg pa ett flertal géistdialyser i och med hans
motorcykelintresse. Han menar att den dialysavdelning som han tillhor 1 1dnet &r unik 1 sitt slag.

P& andra stillen far man ligga i ett rum sjilv, ensam, med dorren sténgt, hir dr det helt annorlunda”.

En intervjuperson menar att det ar viktigt for henne att fa leva s normalt som mdgjligt och att
egenvérden ar ett sitt. Har blir hindret att 4 gistdialys pa andra orter en pdminnelse om att hon ar
sjuk och begrinsad i vardagen pa grund av sjukdomen. Kvinnan fortsitter berétta att hon ar orolig
for att hon ska behdva dialys alla dagar i veckan framover och att detta kommer péverka hennes
livskvalitet i hogre omfattning. Helgerna beskriver hon som viktiga for henne d& hon ér fri fran
dialysen. Hon é&r inte bunden till sédrskilda tider men maste dialysera de 15 timmarna som hon é&r
rekommenderad.

Utbildning innan sjalvdialys

Patienter som skoter sin dialys genom egenvard fir forst utbildning av specialutbildade
sjukskdterskor. Utbildningen tar tva till tre manader. Bland annat far patienten ldra sig vilken
funktion njurarna har i kroppen och vad som hénder nidr man far njursvikt. Patienten far utbildning
i hur behandlingen ska utforas och hur hen kan leva ett sd& bra liv som mojligt trots
dialysbehandling. Nér en patient gér i dialys har hen tita kontakter med dialyssjukskoterskor och
lakare som dr specialist 1 njursjukdomar.

Patienter vid dialysavdelningarna i Landstinget i Ostergétland utbildas i mellan 6 och 8 veckor
innan sjdlvdialys pd avdelning blir aktuellt och cirka 10 veckor innan hemhemodialys.
Verksamheten menar att man inte forcerar utan forsoker fa flera att vdga och veta att de kan ga
tillbaka till ”vanlig” dialys om det inte fungerar. Verksamheten tillater ocksa att patienterna far
gora bara lite om de sa vill, exempelvis kld dialysmaskinen, patienterna uppmuntras till
delaktighet, liten som stor.

Flera studier har visat att personer som lever med njursjukdom och som fér information om olika
behandlingsalternativ och sjdlva far vélja, oftare véljer behandling i hemmet &n patienter som inte
fr ndgon information. Detta menar doktor Bengt Lindholm vid Karolinska Universitetssjukhuset i
Huddinge. Lindholm menar att vdrden behover bli bittre pa att informera sa att de patienter som ar
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lampliga for flera olika slags behandlingar ocksa far information om alternativ som kanske passar
deras tillstand eller livsstil battre.*®

Information upplevs som bra och tillracklig

Samtliga som beredningen har triffat tycker att de har fatt bra och tillracklig information och
utbildning i samband med diagnos och behandling. Séarskilt bra beskrivs ldnets Njurskola dér
patienterna far information, om vad det innebdr att ha kronisk njursvikt och vara beroende av
dialys, tillsammans med anhoriga. Informationen upplevs inte ha brustit, diremot menar en
respondent att det kan vara lite mycket information att ta in pd en gdng men att personal finns
tillgédnglig vid fragor om sa skulle behovas.

”Ja pa det stora hela har fatt veta vad jag ska gora men det kan bli lite mycket pa en gang, lite kaka pa kaka”.
”Informationen har inte brustit”.

”Ja! Det 4r inga problem, eftersom jag &r sa intresserad och nyfiken s fragar jag mycket och far svar pé det de kan
svara pa”.

En man menar att utbildning i samband med diagnos &r viktig och sdger att diagnosen ar létt att
stdlla men det dr betydligt svarare att veta varfor. Han beréttar att det &r stora skillnader avseende
evidensbaserad vérd i forhallande till njursjukdom. Nar det géller hjédrta- och kérlsjukdomar sé ar
90 % evidensbaserad medan for njurmedicin &r siffran 10 %. Han menar att man sdledes kan fa
svar pa vissa fragor, men inte alla for att det inte finns svar pa allt. Patienten onskar en storre
kunskap om njursjukdomar rent generellt i samhéllet.

En respondent upplever att hans behov av information dr uppfyllda och att hans kontakt med
dialysavdelningen beskriver han som vérldens bista. Informationen har varit anpassad efter hans
enskilda behov, nadgot som upplevts som mycket positivt. Han menar vidare att det ar viktigt med
en kontinuerlig kontakt, att fa triffa samma personer.

Informationen kring hanteringen av de dialysmaskiner som anvinds pa mottagningarna har varit
bra och det finns alltid personal till hands att fraga vid behov. En respondent berdttade att han
ibland far hjélpa andra pa mottagningen.

”Men det hinder oftare att de fragar mig saker — kan ibland bista lite med tekniska saker. Det kénns roligt!”.

En kvinna menar att hon, nir hon bdrjade i sjilvdialys fick enskild hjélp i ett par manader, hon fick
lasa mycket sjilv. men det fanns mycket bra och tydliga instruktioner. Hon menar att
instruktionerna dr bra och tydligt skrivet. Hon menar att utbildningen i samband med
egenvirdsbehandlingen var bra och om det skulle vara ndgot kunde hon alltid frdga personalen. I
borjan ldste hon allt, sedan klarade hon mer och mer utan. Idag tittar hon inte langre utan har fatt
rutin.

3 Bengt Lindholm frn Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge Viérldsnjurdagen 2009
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Vardprofessionens syn pa egenvard

Studier menar att egenvarden ar forbunden till sjukvardspersonalen och att sjukvardspersonalen i och
med detta bor ha ett forhallningssitt som uppmuntrar och stoder till delaktighet och egenvard. Det ér av
stor vikt att vdrdpersonalen lyssnar och respekterar patientens asikter och att de far vara med och
bestaimma. En god relation till sjukvardspersonalen &r en viktig aspekt och en forutsittning for vél
fungerande egenvard.*

Vid en langvarig sjukdom dr egenvérd ett nddvandigt inslag i patientens vardag. Genom att betona
for patienten vilket ansvar hen har och betydelsen av dennes aktiva roll nir det géller den egna
hélsan leder detta till att patienten blir mer delaktig i sin egenvard. Har patienten erfarenhet och
god kdnnedom om sig sjilv och sin kropp, kan det ha en avgérande inverkan pé det jobb som
sjukskoterskan utfor. For att patienten ska nd sina uppsatta mal krdvs motivation och god
samarbetsformaga frin bade patient och vardpersonal. Detta 6kar ocksa forutsattningarna for att ge
patienten trygghet, tillit och viljan att leva ett gott liv.*

Verksamhetsforetrddare fran centrala lédnsdelen berdttar att de arbetat med utokad
patientmedverkan vid dialys under ldng tid. Mélet 4r att patienten ska uppmuntras till att stanna 1
sjalvdialys sé ldnge det gir. Problemet menar vardprofessionen &r att hitta ritt patienter och fi dem
att stanna kvar 1 sjilvdialys och patienterna uppmuntras till att byta mellan de olika dialysformerna
sd att de kénner sig trygg med de olika varianterna

”Det finns ingen prestige att halla kvar en patient i en viss form”.

En representant frin en sjilvdialysverksamhet i landstinget i Ostergdtland menar att jobba pé en
sjalvdialysmottagning kriaver ett annat forhallningssétt.

”Helt plotsligt ska man sléppa det man lért sig — det dr svart — men patienterna &r sa trygga i det de gor s& man behdver
inte g& och peta, men i borjan fick jag sitta pd mina hinder for att inte 1dgga mig i.
Man ldmnar ju ifrén sig ansvar och kontroll”.

Vidare framhélls av vardpersonalen att de mar s bra av att se patienterna vdxa i och med det dkade
ansvaret. Nér patienterna sjdlva klarar ndgot som de Ovat pa linge &dr det en otrolig wow-kénsla.
Vidare anser personalen att patienterna blir levnadsglada av att vara delaktiga i1 sin behandling, nér
de inser att det gar att leva med dialysen".

Det ér viktigt med att hélla pa rollerna mellan patient och personal.

”’Man maste vaga kliva in och ta 6ver om situationen kréver, och da kan det bli svart om man &r f6r ndra varandra, man
ska inte ha en kompisrelation. Det 4r patienternas behandling, inte min behandling”.

Patientstodjare, som finns i andra landsting dér patientstodjaren inte har en vardutbildning utan
erfarenhet av sjukdomen sjilv, kan tappa lite av professionaliteten da de &r en del av varden och
den rollen &r viktig. Som vérdare méste man vaga kidnna att det dr okej att kliva in nir det behovs.

”’Man maste som vaga se fordndring till forsamring, det kan 6verskuggas av en allt for néra relation”.

** Agneta A. Pagels Egenvdrd — kapacitet i vardagen vid kronisk sjukdom Vard i Norden 3/2004
40 Agneta A Pagels Egenvdrd — kapacitet i vardagen vid kronisk sjukdom Vard i Norden 3/2004
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En annan representant fran verksamheten menar att for att egenvarden ska bli lyckad krévs det att

"...patienten vill och har ett intresse, vi anpassar oss efter patientens forutséttningar men viljan ar avgdrande oavsett
om man vill géra mycket eller lite”.

Personalen menar att rollerna innebér olika ansvar da sjukskoéterskan behover kunskap om de olika
alternativen, den medicinska biten, medan patienten "bara" behdver kinna till sin egen kropp.

All personal som intervjuats inom ramen for denna rapport menar att de patienter som vill skota sin
behandling genom egenvérd uppmuntras, oavsett om det géller att ta litet eller stort ansvar for sin
vérd. Vid en avdelning framholls att man pa mottagningen

"...ser patienten som en del av varden, vi resonerar istéllet for att bestimma. Tillsammans kommer vi fram till vad som
ar bra for den enskilde. Patienten &r ju en del av vardagen — de lever ju med behandlingen — vi kan inte forstd hur det
ar. Det &r roligt att stéirka patienten!”.

En verksamhetsforetrddare menar att mélet &r att patienten ska leva med sin behandling, inte {for sin
behandling.

I landstingets strategiska plan star att Landstinget i Ostergdtland har ambitionen att bland annat
med stdd av den medicintekniska utvecklingen, 6ka forekomsten av vérd 1 hemmiljo, till exempel
kontroll och monitorering.*' De 6stgdtar som lever med kroniska sjukdomar méste uppleva
trygghet 1 att hélso- och sjukvarden moter deras individuella behov. Allt fler vardinsatser kan idag
ske 1 hemmet.

Avseende egenvard i1 framtiden s& menar verksamhetsforetridare att medvetandet om att
mojligheten finns att skita sin behandling sjdlva kommer att 6ka rent generellt. Redan idag maérks
denna trend och man tror att det kommer bli vanligare att patienter skoter dialysen i1 ndgon

mellanform
”Man kanske gor en del av dialysen, men inte allt sjalv”.

En tanke som uttrycks fran verksamheten &r att ge patienterna mdjlighet att dialysera pd
vardcentralen, ndrmare deras hem s& de slipper langa resor sa att varden kommer sd ndra som
mojligt. Man menar att tekniken hela tiden gér framét och att forutséttningarna kommer forbittras.

Egenvardsbeddmning i landstinget i Ostergotland

Vid besok pa ldnets dialysmottagningar som ansvarig rapportskrivare gjorde stdlldes fragan hur en
egenvardsbedomning gér till. Kring fragan problematiserade en verksamhetsforetradare.

”Forst och framst, vad dr egentligen egenvard? Det &r ett ganska luddigt begrepp som kan innebéra att patienten gor
nagot litet som att bddda séngen till att skdta hela dialysbehandlingen sjalv”.

Hen fortsatte med att beritta att vdrdpersonalen har med sig tdnket hela tiden, vem klarar av
behandlingen? Vidare framholls vikten av att sttta patienten att vaga ta eget ansvar, inte pusha for
hart. Vid beddmning om en patient ska ha egenvard eller ej gir mottagningarna igenom en
checklista for att se om patienten kan genomfora dialysen i hemmet eller sjélv pa mottagningen.

! Landstinget i Ostergétland Strategisk plan med tredrsbudget 2014-2016
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Oftast faller det sig ganska naturligt. Aldre patienter klarar inte, och upplevs inte lika sugna pa, att
skota sin dialys sjdlva. En verksamhetsforetradare menar att det finns nagot invant med att man pé
sjukhuset blir omhédndertagen — vardad.

Vérdpersonal som trdffas inom ramen for denna behovsanalys menar att det finns solklara fall,
unga individer till exempel medan multisjuka patienter oftast inte klarar av att skota dialysen
genom egenvard. Kanske dr det en misskott diabetes som gjort att patienten hamnat 1 dialys, att da
lagga ansvaret i den patientens hinder dr inte lovande menar en ldkare. Samtidigt menas att
patienter som redan &r vana vid att skota sin sjukdom 1 hogre utstrackning klarar att skota sin dialys
genom egenvard, exempelvis diabetiker som redan innan skotte mycket av sin vard och behandling
sjdlva. Vardpersonalen berittar att om en patient ar aktuell for egenvard sker en dialog tillsammans
med patienten for att bedoma om det dr mojligt for patienten att sjélvdialysera. Om man inte kan ta
Over ansvaret sjdlv uppmuntras man vara delaktig till en viss del.

Vid en klinik berittar verksamhetsforetradare att sjukskoterskan pd mottagningen lér kdnna
patienten och gor en bedomning huruvida patienten dr en bra kandidat for egenvéard eller ej, dven
hir framhaélls att alla uppmuntras till egenvard men inte alla klarar av det av olika anledningar. Pa
kliniken uppmuntras patienten till pasdialys i forsta hand (hér géller det dé att alla patienter klarar
det helt sjédlva eftersom assisterad PD inte &r ett alternativ i lénet).

Den generella bilden frin verksamheten dr att patienter idag dr mer bendgna att skota sin dialys
sjdlva, de dr mer pélésta dn for 10 &r sedan.

”Det &r en trend att man vill vara delaktig och patienterna mar mycket bdttre genom att skota det sjalva”.

Patienter som gar 1 forberedande program, predialys, i1 centrala ldnsdelen trdnas vid
Garnisonsdialysen som verksamheten menar dr ett strategiskt “knep” att fa patienterna att vilja
egenvard. P4 Garnisonsdialysen ser de andra patienter som klarar sig sjdlva och blir sugna att testa
sjdlva. En ur vardprofessionen beréttar att det finns en tanke med att all sjélvdialys dr centrerad till
ett och samma stille.

”Som patient med sjilvdialys ska man inte ens behova se sjukhuset”.

I Ostra ldansdelen sker teammoten med olika professioner dir de diskuterar tillsammans vilka
patienter som kan vara aktuella for sjdlvdialys. De efterstrivar att varden ska vara individuellt
anpassad. De allra flesta slussas in genom sjilvdialysen dar man uppmuntras skota sin dialys sjilv,
klarar inte patienten det fir den vanlig bloddialys. Patienter kan ocksa pendla fram och tillbaka
beroende pé hur sjuka de ér.

Om patienten misskoter sin behandling far den gé tillbaka till ”vanlig” dialys.
”De ska inte gora mer 4n de sjdlva klarar av”.
Upplevelsen av bemotande och st6éd mycket positivt
Generellt dr samtliga intervjupersoner vildigt ndjda med det bemdétande de fér av personalen vid

lanets sjdlvdialysavdelningar. Beredningen har inte traffat ndgon individ som har annat én gott att
sdga om personalen vid verksamheterna.
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Detta giéller aven bemdtandet i den 6vriga hilso- och sjukvarden, en patient sdger att

”De tittar lite extra ndr man talar om att man har dialys — det &r lika bra att du kommer in séger de”.

I fraga om stod sé ar upplevelsen dven hiar mycket positiv. En respondent menar att han tycker att
han har fatt bra stod fran kliniken. Han anser att de pé kliniken, i avseendet att stdtta patienterna i
egenvardsbehandlingen, har en vél inarbetad rutin for att ldra patienter att vara delaktiga och ta
storre ansvar. Han har inte saknat nagot stod utan kénde att han hade backup hela tiden.

”Jag tycker jag far bra stod, de dr vildigt hjdlpsamma och tillmotesgaende”.

”Jag har inte saknat ndgot stod, man hade backup hela tiden!”.

Dessa uttryck kindes igen fran flera respondenter som sade att stodet dr avgorande for att orka ta
ett eget ansvar for den egna hilsan, bade frdn omgivningen men framforallt fran sjukvérden. Om
det dessutom var personal som man delade humor med anség en respondent att allt kindes mycket
lattare.

En kvinna sa att hon far det stod man vill ha. Kuratorn kan exempelvis komma forbi spontant
under behandlingen for att hora hur hon méar. Detta upplevdes som véardefullt.

En man berittar att han i borjan av dialysbehandlingen inte visste sd mycket om vad dialys var.
Han sdger att han lirde sig snabbt och med stdd av personalen bdrjade han redan vid tredje
dialysen att ta 6ver behandlingen sjilv.

”Det &r inga problem att gora det sjélv, det &r skont”.
Sjukvardens krav pa patienterna

Sjukvarden kan stélla stora krav pa patienterna menar en intervjuperson. Om man till exempel har
sagt att man ska komma pé en tid for dialys s& méste man dyka upp, inte komma senare med for
mycket vitska 1 kroppen. Det kan vara farligt for patienten men &dven tyngre for sjukvérden.
Intervjupersonen menar att det inte finns nagra granser for vilka krav sjukvarden kan stélla pa
patienterna och sdger att de som hoppar ver en dialys forlorar mest pa det sjilva.

”Skoter jag mig inte sa spelar det ingen roll vad sjukvérden gor”.

En annan intervjuperson som beredningen triffade menar att de enda krav som sjukvérden kan
stdlla pa honom ér att han foljer sin behandlingsplan.

”...att jag gor det de ordinerar mig, dter mina mediciner och gar mina promenader”.

Han menar att fler borde ga 1 sjdlvdialys for 7’sa svart dr det inte”, men tilldgger att folk tycker att
det ar bekvamt att bli omhéndertagna, att 4 hjélp med precis allt.

”De andra kommer hit, 1dgger sig och dialyserar och sedan gér de hérifran”.

Patienten tror att man blir sjukare da, han beskriver sig sjdlv som envis, han vill klara av det hér
sjdlv, och om det blir fel sa lir han sig att reda ut det sjdlv. Mannen berittar att det i borjan var lite
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av en tdvling mellan de andra som borjade i sjilvdialys samtidigt och att de kunde psyka varandra
lite fOr att sporra, han sdger att man kédnde ju av hur mycket de kunde skdmta med varandra.

En patient menar att hélso- och sjukvérden kan stdlla krav pa honom

”De sager nu skoter du det hér, slarva inte”.

Han menar att sjukvarden stéller krav och han foljer. En intervjuperson menar att sjukvarden kan
stdlla kravet att varje patient skoter sin kropp efter sina egna forutsittningar. Han beréttar att

”Skoter jag mig inte s mar jag inget vidare far ont i hela kroppen, i Géteborg under en transplantationsutredning sé sa
man att max fyra dagar utan dialys sen lever du inte langre”.

Patienternas krav pa sjukvarden

Majoriteten av intervjupersonerna menade att de inte hade nigra krav pd sjukvarden. Tvéa
respondenter menade dock att patienterna kan stélla rimliga krav pa sjukvarden

”...de kan ju inte gora en frisk. Kanske kan man 6nska béttre tider men kraven maste vara rimliga. Det blir véldigt
jobbigt om alla skulle stélla hogre krav”.

En annan patient menar att

”Sjukvarden dr sé otroligt bra att jag inte kénner att jag behover stilla nagra krav”.

Gemensamt for flertalet patienter &r kravet pa att virden ska vara tillgdnglig, fler onskar flexiblare
tider. Om detta diskuteras vidare i avsnitt "tillgénglighet”.

Dialys och egenvard — mojligheter och risker

En avgorande faktor vid egenvardsbehandling &r att hitta de faror som riskerar forsdmra patienten.
Det bor dérfor, som tidigare angivet, tydligt framga vem som é&r ansvarig for vad nir en bedomning
av egenvard gors. Anna Stromberg, professor vid institutionen for medicin och hilsa (IMH) vid
Linkopings Universitet, har bland annat studerat effekterna av egenvard och vad hélso- och
sjukvarden kan gora fOr att stotta patienter till egenvard. Hon menar att det ar viktigt att inte ldgga
for stort ansvar pd patienten. Extra viktigt dr det for patienter med kroniska sjukdomar, att inte
belasta patienterna med egenvardstips som hen inte forstér eller kan ta till sig.* Egenvard, eller
sjdlvdialys 1 detta fall, kan innebédra allt fran att planera, forbereda, genomftra och avsluta
dialysbehandling, sétta intravendsa nélar pa sig sjilv, koppla sig till dialysbehandling, bedéma
behov av mingd vitska som ska avldgsnas fran kroppen, till att hantera och gora instdllningar pa
en dialysmaskin. Patienten genomfor med andra ord uppgifter som annars ligger pd hilso- och
sjukvérden att utfora. Detta innebdr mojligheter for patienten att ta ett stdrre ansvar for sin vérd
men det kan dven innebéra risker.

Patientens forhallningssétt till egenvard har vidare stor betydelse bade for vélbefinnandet och for
att undvika forsdmring eller komplikationer. For att klara sin egenvard krdvs av den kroniskt sjuke

** Anna Stromberg, Avdelningschef/Professor, Institutionen for medicin och hilsa (IMH), Linkopings Universitet,
Kunskapsinhdmtning (2014-01-22)
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specifik kunskap och kompetens, fardigheter, motivation, medvetenhet om kroppssignaler,
formaga att adekvat tolka och beddoma fysiska fordndringar samt formaga att agera pé ritt sitt i
forhallande till rédande situation, t.ex. &ndra behandling eller sdka hjilp.*> Om problem
uppkommer under dialysbehandlingen &r det viktigt att patienten har kunskapen att kunna bedéma
hur allvarlig situationen 4r och veta nir hen behover kontakta sjukvérden for vidare atgard.**
Denna kunskap och kompetens fir patienterna i Landstinget i Ostergdtland som sagt genom
grundlidggande utbildning innan dialysstart.

Stromberg menar att man rdddar livet pa patienterna om man kan hjidlpa dem till en béttre
egenvérd.” Egenvard ger patienten en méjlighet att bibehélla kontrollen Sver sitt liv samt dkar
normaliseringen, men egenvarden kréver ocksa en hel del finlir” for att en patient ska kunna skota
sin egenvard, dér kunskap &r en stor och avgorande faktor.

Professionen 1 landstinget menar att egenvdrden ger patienterna en storre fOrstdelse kring
behandlingen. Patienten upplevs forsta 1 hogre utstrackning varfor hen tar ett ldkemedel och vad
som hinder om patienten misskdter behandlingen.

”De kénner sig duktiga genom att vara delaktiga, de far en gemenskap som de annars inte har, minga av vara patienter
fyller ingen annan funktion i samhéllet, de ar sjukskrivna och de enda regelbundna tiderna de har ar pé dialysen,
genom att skdta sin behandling gér man dndé négot — fyller en funktion”.

Stromberg menar vidare att sjukhusinlédggningar hos patienter som sjélva skoter sin behandling via
egenvérd ofta beror pé att de soker vard for sent och pé sa vis missar att soka vérd 1 rétt tid och pé
ritt vardniva. Det dr av stor vikt att den som é&r sjuk stottas i sin behandling for att kunna vara
lyhord infor fordandringar i sjukdomen innan det dr for sent. Idag &r tiden, mellan att patienten
kinner av de forsta symtomen pa forsdmring till att hen sdker véard, lang. Det finns en risk menar
hon att patienten vill “skdta det sjalv”.

Vardprofessionen i landstinget problematiserar kring samma dilemma och menar att det kan finnas
en risk att patienten sdger att hen forstar behandlingen fast hen inte gor det, eller att patienten
slarvar med behandlingen, nigot som i s fall syns vid de regelbundna proverna. Verksamheten
visar forstaelse for om en patient gor avsteg fran planen.

”V1 har forstaelse for om man inte foljer planen, det &r manskligt att fela men d& méste vi finnas dir och hjilpa dem
tillbaka”.

Verksamhetsforetrddare menar att det stindigt finns en diskussion om vad som hinder om nagot
skulle gé fel under en sjilvdialys. Vems &r ansvaret? Om patienten har tagit 6ver hela behandlingen
sjilv 1 hemmet flyttas allt ansvar till den enskilde. Men vad hidnder om en sjukskoterska dr i
rummet? P4 kliniken? Nir patienten egenvardar? I Landstinget i Ostergdtland undersdker en jurist i
dagslidget vad som giller.

* Agneta. A. Pagels Egenvdrd — kapacitet i vardagen vid kronisk sjukdom Vard i Norden 3/2004

* Maria Hamlin, Monica Jemsson, Ann-Sofie Rahm, Maria Henricson Patienters upplevelse av delaktighet i sin
sjalvdialys — en intervjustudie Vard i Norden 4/2013. PUBL. NO. 110 VOL. 33 NO. 1 PP 14-18

* Anna Stromberg, Avdelningschef/Professor, Institutionen for medicin och hilsa (IMH), Linkopings Universitet,
Kunskapsinhdmtning (2014-01-22)

34



Egenvarden ger delaktighet och trygghet

Pé vilket sdtt patienterna ar delaktiga varierar, vissa dr helt autonoma och skoter hela behandlingen
sjdlva 1 hemmet, s& som patienten med hemhemodialys och pésdialys. Patienterna som dialyserar
vid lénets sjdlvdialysmottagningar gor allt fran att forbereda dialysen, sticka sig sjdlva, starta,
genomfora och avsluta dialysen samt biddda och stdda efterat. En patient kinner att det dr skont att
det finns personal pa plats om hon behover hjélp eller om maskinen larmar.

Att vara delaktiga i sin behandling genom egenvard upplever samtliga intervjupersoner som en
trygghet. En kvinna menar att hon hellre sticker sig sjdlv innan dialysstarten.

”Det kiinns mycket tryggare att gora det sjilv, jag vet ju precis vart jag kan sticka, man kénner ju sig sjalv bast”.

En patient menar att egenvarden gor att han kénner sig sjilv bittre.

”Jag forstar vad det star pad maskinen, jag forstar varfor jag mér daligt, ibland drar jag lite for mycket vitska men jag
lar mig med tiden att fa det ratt”.

Ibland é&r dialysen komplicerad och komplikationer foljer s som kramper i ben, hinder, fingrar,
blodtrycksfall osv. Mannen menar dock att han lir kéinna sina risker battre genom att vara s pass
delaktig som han &r 1 sin behandling.

Vi véger oss nér vi gar hem och véger oss nir vi kommer tillbaka och har avstimning med ldkare var tredje ménad
dér vi kan stélla fragor och fa svar pa fragor och sé vidare”.

En patient berittar att han innan han borjade med sjdlvdialys trodde att det var normalt att ma
déligt 1 samband med dialysen, nu nir han ir insatt i behandlingen menar han att han mar oerhort
mycket béttre. Om han borjar ma déligt under behandlingen kan han se pa maskinen vad det beror
pé och stilla om maskinen sa att han mar béttre igen.

”Egenvarden har gjort att jag lart kinna min egen kropp, jag rittar maskinen efter fordndringar i min kropp under
dialysen. I borjan innan jag borjade ta ansvar sjélv trodde jag att man skulle ma daligt i slutet av dialysen, nu vet jag att
det &r for att jag har dragit for mycket vétska, nu kan jag reglera dialysen under tiden om jag borjar mé déligt. Jag har
utbildat mig pa min egen kropp!”.

Patienterna upplever att de har ett stort inflytande i sin behandling. En av kvinnorna berittar att
hon sjilv héller reda pé vilka sprutor hon ska ta infor vissa besok och menar att hur pass delaktig
en person ska vara i sin vard méste komma 6verens om tillsammans med ansvarig lékare d4 alla ar
olika. Detta haller en annan patient med om nér han sédger att

”Jag kdnner mig véldigt delaktig — vill jag ndgot sa blir det oftast som jag vill — det behdver bara bekriftas av ldkaren”.

En kvinna pdpekar att det kan vara farligt med rutin, man kan glomma saker. Kvinnan tycker att
hon ligger pé en bra niva nér det géller hennes egenvérd, hon &r sa pass delaktig som hon vill vara,
hon behover hjélp med omldggning, injektioner och lite annat.

En man menar att han nog dr mer intresserad av vad som sker i sin kropp 4n andra. Han vill veta
vad som sker och menar att det &r hans ansvar att ta hand om sig sjélv for om han fuskar sé far han
lida for det dagen efter. En respondent séger att han kénner sig vildigt delaktig i och med att han
sjalv viljer tiderna for dialysen.
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”Jag kan ju vilja ndr man vill komma in och vilja nér jag vill gora min egen behandling”.

En man sdger att det kinns bra att gora precis allt sjédlv, fran att sticka sig med nalar till att kl&
maskinen (det vill sédga forbereda dialysmaskinen infor dialysstart). Han sdger skimtsamt att

”Det finns sjukskoterskor hir men jag har inte s& mycket nytta av dem”.

Han berittar att han gick i1 njurskola i 10 veckor innan han fick borja i sjdlvdialysen. Han sédger att
det ger en trygghet att skota dialysen sjdlv och att det ar helt suverint. Mannen jamfor sig sjalv
med de som fér hjdlp med dialysen och menar att han dr mer fri 1 och med att han kommer och gar
mer lite som han vill. De har tider att forhalla sig till men han bokar sjélv nér han vill dialysera.
Om négot gar fel under dialysen sa menar mannen att han fixar det sjélv for han vet hur han ska
gora.

Delaktighet féder ansvar

Nér en patient borjar med sjélvdialys far hen skriva ett kontrakt som beskriver vad hen ska gora
kontra vad sjukvarden ska gdra samt att patienten sjilv tar ansvaret om ndgot skulle gé fel under
egenvardsbehandlingen. Detta eftersom egenvérd inte omfattas av hilso- och sjukvardslagen. En
patient menar att han har det storsta ansvaret.

”Det storsta ansvaret ligger pd mig”.

Patienten sédger att om inte han skdter sig, sa spelar det ingen roll vad sjukvarden gér. Han menar
vidare att han har ett stort egenansvar och nir han inte har orkat s& ar det viktigt med anhoriga
ikring som kan hélla koll pé att man foljer sin vardplan och tar sina mediciner.

En annan intervjuperson menar att han har ett ansvar att hélla sig till sjukvardens
rekommendationer. Han har exempelvis ett ansvar att inte dta vissa grejer, som jordgubbar, banan.
De har ett hogt kaliumvérde som inte dr bra om man har kronisk njursvikt.

”Det dr mitt ansvar att jag tar hand om mig sjalv for om jag fuskar sa far jag lida for det dagen efter”.
”I borjan mitte jag nogsamt upp hur mycket vétska jag fick i mig, men nu sitter det i ryggmairgen efter sé lang tid”.

En patient beréttar att da han i borjan av sin sjukdom fick utbildning om vad som skedde i samband
med dialysen s& hjilper han idag en dialyskdterska med informationen om hur det &r att ha
hemdialys, han kénner ett visst ansvar att ge tillbaka.

En intervjuperson menar att han kénner ett stort ansvar 1 forhédllande till sjidlvdialysen, det dr han
sjilv som, efter Overliggning med personalen, bestimmer hur mycket vitska han ska dra ur
kroppen fran dag till dag.

”Jag kanner att jag har ett stort ansvar for det hér, det dr jag som bestimmer hur mycket vitska jag ska dra idag”.

Mannen fortsétter berétta att han hade en viss rddsla for risker i borjan av sjédlvdialysen. Idag menar
han att egenvarden har utbildat honom pé sin egen kropp och att han idag kdnner sin kropp bittre
an ndgonsin, en beskrivning som flera intervjupersoner, som framgér av analysen, delar.
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Egenvard - for alla?

Hélso- och sjukvarden genomfor som sagt, enligt egenvardsforeskriften, en beddmning for att
avgora om en person har mojligheten att genomfora sin egenvérd. Hit tillkommer flera faktorer
som avgor om en individ kan hantera sin egenvard. Utover egenvardsbeddmningen dr patientens
egen motivation avgdrande for hur utfallet av egenvarden blir. Av de patienter med kronisk
sjukdom som valt att hantera sin behandling genom egenvard ar det endast 50 % av patienterna
som foljer sin egenvérdsbehandling till punkt och pricka.*®

En viktig forutséttning &r dessutom tillgéngligheten. Finns exempelvis mdjligheten att installera
medicinsk utrustning i hemmet for att skota egenvarden? Hur ser det ut med nirheten till
dialysmottagningen? Férmégan till att skota sin egenvard ér vidare beroende av individens mojligheter
avseende fysiska/psykiska resurser, livssituation och uppbackning av familj och vénner. Om
forutséttningar saknas kan egenvéarden kdnnas allt annat an tillfredsstéllande. Nar en patient star
infor dialysstart kan det kidnnas nytt, otryggt, obehagligt eller helt enkelt skrimmande. Att da ta pd
sig ansvaret for behandlingen kriver att patienten ar vél forberedd och motiverad. I Pagels studie
avseende patienters egenvardskapacitet framkom att en del patienter helt enkelt inte ville skéta sin
behandling sjdlva. Dessa patienter kunde se fordelar med att inte ta ansvar.*’ Patienterna i studien
menade att de ville uppleva att de blev omhéndertagna av vardpersonalen och att det kindes som
en befrielse och littnad att slippa.

Foretrddare vid landstingets dialysmottagningar menar att det exempelvis krivs fysiska
forutsittningar for patienten att klara av egenvarden, s som fingerfardighet.

”Orkar man till exempel lyfta 2 kg tunga pésar upp pa en stéllning? Vidare stiller vi frigan om patienten &r psykisk
labil? Hur har patienten det hemma? Vid PD far man leverans av vétskor hem var 14:e dag, de fyller upp tva hela
garderober, har patienten plats med det hemma?”.

Som framgar av citatet krdvs dven, forutom fysiska och psykiska fOrutsittningar att klara av
sjdlvdialysen 1 hemmet dven praktiska forutsdttningar. Vid hemhemodialys krédvs att patienten kan
fa ett vattenreningsverk (i miniformat) installerat hemma. Vattnet maste vara rent nog for att
hemhemodialys ska vara ett alternativ. De patienter som har hemhemodialys fir bidrag till 6kade
el- och sophanteringskostnader, men inte nér patienten dr pensionar.

Som framgar finns saledes flera olika kriterier som maste uppfyllas for att patienten ska klara av
egenvarden.

Stoéd fran omgivningen for att klara egenvarden

Stod frén anhoriga 1 den nya livssituationen har stor betydelse och patienter som skdter sin dialys
genom egenvard ansdg i en studie att det dr positivt att make eller maka &r delaktiga i deras
dialysbehandling.*® Anhérigstodet i hemmet handlade bland annat om hjilp med att bira

% Anna Strodmberg, Avdelningschef/Professor, Institutionen for medicin och hilsa (IMH), Linkdpings Universitet,
Kunskapsinhdmtning (2014-01-22)

7 Agneta. A. Pagels Egenvdrd — kapacitet i vardagen vid kronisk sjukdom Vard i Norden 3/2004

* Maria Hamlin, Monica Jemsson, Ann-Sofie Rahm, Maria Henricson Patienters upplevelse av delaktighet i sin
sjdlvdialys — en intervjustudie Vard i Norden 4/2013. PUBL. NO. 110 VOL. 33 NO. 1 PP 14-18
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dialyskartonger, att ta hand om soporna efter behandlingen och byta bandage vid
peritonealdialyskatetern.

Forskning har visat att en del patienter kan uppleva dialys i det egna hemmet som att “’flytta hem
sjukhuset till sig”.** Egenvarden i hemmet kan upplevas betungande dven for anhoriga. Familjens
attityd och stdd har stor betydelse for om en patient kan skdta sin behandling genom egenvérd. For
patienter som inte vill flytta hem dialysen men dnda skoéta dialysen genom egenvard kan sjédlvdialys
pa avdelning vara ett bra alternativ.

Som tidigare angivit ger pasdialys en storre frihet dn bloddialys, 4ven om det d4r mycket pyssel med
att byta pasar. Verksamhetsforetradare inom landstinget menar att fler patienter dn idag skulle med
hjilp av assistans ma bra av att skota sin dialys hemma genom sa kallad assisterad pasdialys, 1 de
fall nérstdende inte dr behjilpliga.

I en del andra landsting/regioner skots assisterad pasdialys med hjilp av kommunernas
hemsjukvard, men det sade man nej till frin vissa kommunerna i linet i Ostergdtland, infor
hemsjukvérds-reformens genomforande i januari 2014.

”Det dr markligt att det inte fungerar, det finns i andra delar av Sverige dér det fungerar jittebra, men ocksa delar dér
det ar séhdr, dr det jamlikt?”.

”Vi hade hoppats mycket pad hemsjukvéardsreformen, vi hade lagt in assisterad PD som ett omrade som skulle vara till
stor fordel for vara patienter. Idag sker olika beslut i de olika kommunerna vilket ger en ojdmlik vérd. Ad hoc
16sningar med LAH Linkdping som hjélper en del patienter. Det blir dock ett ovisst samarbete, vad géller egentligen?”

vi sitter i klorna pa andra”.

Nejet frin kommunen menar verksamheten “’tvingar” patienter som skulle kunna klara pasdialys
med assistans, att istéllet hamna i bloddialys som é&r en storre inskrankning pé livet.

”De som har PD och sedan behover stod for att fortsédtta behandlingen sjélv, alltsa assisterad PD, tvingas mer eller
mindre till bloddialys som gor patienten mer bunden och kostar mer resurser én PD, det skulle dka livskvaliteten
oerhort om det gick att ordna”.

En representant fran det lokala Njurforbundet haller med den bild som verksamheten beskriver och
menar att flera gamla patienter 4n idag skulle kunna ha pasdialys/maskindialys 1 hemmet.

... om de finge lite assistans — det kan vara extra svart som gammal och lite ”fumlig” att vara s& noggrann med
hygienen som det krivs. Ar man dldre kan det ocksa ta ldngre tid att 1dra sig handgreppen én for yngre”.

Han fortsitter beritta att det ar relativt enkla saker, som kommunernas hemtjénst/hemsjukvard
borde kunna hjélpa till med och att detta skulle leda till att &dldre dialyspatienter 1 storre
utstrackning skulle slippa anstrdngande resor till sjukhus for sin dialys.

* Maria Hamlin, Monica Jemsson, Ann-Sofie Rahm, Maria Henricson Patienters upplevelse av delaktighet i sin
sjdlvdialys — en intervjustudie Vard i Norden 4/2013. PUBL. NO. 110 VOL. 33 NO. 1 PP 14-18
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Dialysen paverkar omgivningen

Patienter som beredingen har tréffat har i tidigare avsnitt berdttat att dialysen paverkar bade det
egna men dven omgivningens liv i stor utstrackning. Fradmst d& anhoriga forviantas skota mer i
hemmet nér de sjélva inte orkar pd grund av sjukdomen och den péfrestande behandlingen. Flera
har dven valt att inte dialysera hemma av respekt for familjen.

Patienterna upplever dven att de far en stark sammanhallning med de andra patienterna pa
mottagningen och att det betyder mycket for dem. Att ha personer kring sig som gir igenom
samma sak upplevs som ett stort stod.

Detta bekréftar verksamheten som menar att dialysen i1 sig kan fylla en viktig funktion i
patienternas liv och berittar att det finns patienter som idag dr transplanterade, och saledes inte
langre i dialysbehandling, men som dnda regelbundet kommer och hilsar pa.

”Man far fasa ut de som inte lédngre &r i dialys, det blir en stark sammanhallning bland patienterna pa avdelningen.
Dialysen beskrivs som ett jobb och andra patienterna som kollegor.”

Patient- och anhorigerfarenheter

Resultat av nationell patientenkat

Nationell Patientenkét dr ett samlingsnamn for aterkommande nationella undersokningar av
patientupplevd kvalitet inom hélso- och sjukvirden. Under vdren 2012 genomftrdes den andra
nationellt gemensamma maitningen inom den Oppna specialiserade sjukhusvarden. Nedan
presenteras resultat fran patienter avseende delaktighet, bemdtande, tillgdnglighet, information,
fortroende, upplevd nytta och helhetsintryck vid Njurmedicinska kliniken i Linkdping samt

Medicinkliniken i Norrk&ping inom vilka dialysmottagningarna i lanet dr representerade.

Nationell Patientenkat

Njurmedicinska kliniken

Medicinkliniken

Specialiserad Oppenvard 2012 Linképing Norrképing

Delaktighet: Kande du dig Ja: 66% Ja: 70%
delaktig i beslut om din vard och | Delvis: 20% Delvis: 20%
behandling, sa mycket som du Nej: 4% Nej: 5%
Onskade? Ej ifylld: 9% Ej ifylld: 5%
Beméoétande: Kande du att du Ja, helt och hallet: 83% Ja, helt och hallet: 89%
blev bem6tt med respekt och pa | Delvis: 12% Delvis: 7%
ett hansynsfullt satt? Nej: 0% Nej: 2%

Ej ifylld:5 % Ej ifylld: 2%
Tillganglighet: Fick du en Ja: 15% Ja: 24%
mottagningstid sa snart du Nej: 1% Nej: 6%

O6nskade?

Jag hade inga sarskilda 6nskemal: 45%
Ej ifylld: 39%

Jag hade inga sarskilda 6nskemal: 33%
Ej ifylld: 35%

Information: Fick du tillrdcklig
information om ditt tillstand?

Ja, helt och hallet: 69%

Delvis: 11%

Nej: 5%

Jag behovde ingen information: 8%

Ja, helt och hallet: 65%

Delvis: 16%

Nej: 4%

Jag behovde ingen information: 12%

Fortroende: Kande du
fortroende for den behandlare

Ja, helt och hallet: 83%
Delvis: 14%

Ja, helt och hallet: 87%
Delvis: 9%
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som du traffade?

Nej: 1%
Ej ifylld: 2%

Nej: 2%
Ej ifylld: 1%

Upplevd nytta: Anser du att ditt
aktuella behov av sjukvard blivit
tillgodosett vid ditt besok pa
mottagningen?

Ja, helt och hallet: 73%
Delvis: 18%

Nej: 3%

Ej ifylld: 6%

Ja, helt och hallet: 78%
Delvis: 16%

Nej: 3%

Ej ifylld: 3%

Helhetsintryck: Hur varderar du
som helhet den vard/behandling

Utmarkt: 42%
Mycket bra: 35%

Utmarkt: 50%
Mycket bra: 29%

du fick? Bra: 14% Bra: 14%
Nagorlunda: 1% Nagorlunda: 4%
Dalig: 2% Dalig: 1%
Ej ifylld: 6% Ej ifylld: 2%

Tabell 1 Nationell Patientenk:it Specialiserad Oppenvard 2012

Som framgér av tabellen vérderar patienterna klinikerna hogt pa samtliga indikatorer. Endast 4-5 %
kénde sig inte delaktiga i beslut om vard och behandling s& mycket de 6nskade.

Patientfokusering

Landstinget i Ostergdtland har som mal att varden ska vara patientfokuserad. Fortfarande
domineras vdrden av ett verksamhets- och yrkesperspektiv, trots att patienternas syn pa varden
lyfts fram allt mer bade i sjukvardspolitiken och i det praktiska vardarbetet. Patienter saknar ofta
mojlighet att overblicka och hantera den egna vardens planldggning eller forstd den komplexitet
som vérden inrymmer. Landstinget i Ostergdtland anser att patienten ska ha makt 6ver sin vérd dér
var och ens unika behov uppmirksammas. Ménniskors problem ska bedémas utifrdn en helhetssyn
pa sjilsliga och kroppsliga behov. Att uppleva delaktighet, kunna paverka sin situation och kidnna
att man finns i1 ett sammanhang &r viktigt for att forbattra hélsan. Nérstdendes engagemang ska
uppmuntras och ses som en vardefull resurs nir patienten sd onskar. Det &r viktigt att fa ett gott
bemoétande och en relation mellan vérdpersonal och patient/ndrstiende som ar bra och
fortroendefull.”!

Forandringen i varden over tid

Gillande forandringar i varden Over tid beréttar en respondent att han i borjan fick kampa for att fa
tider och hélla koll pd dem sjélv. Nu tycker han att det har blivit bittre men stéller sig frdgande till
om det inte kan vara sa att ju sjukare han har blivit, desto béttre har varden blivit. Idag behdver han
bara ringa en sjukskdterska for att f hjdlp direkt. Mannen med pasdialys menar att

”Det hdr med pésdialys, dar har dom ju kldckt en bra idé”.

En man som har erfarenheter av sjilvdialys bade 1 Linkoping och Motala siger sig inte ha mérkt av
ndgra direkta fordndringar i1 hédlso- och sjukvarden de senaste dren da han séger att han da inte har
drabbats av ndgra besparingar

”Jag har da inte mérkt av det i alla fall”.

>0 Sveriges Kommuner och Landsting Nationell Patientenkit http://npe.skl.se/Oversikt.aspx?ActiveView=0 (2014-10-
14)
>! Landstinget i Ostergotland Strategisk plan med tredrsbudget 2014-2016
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http://npe.skl.se/Oversikt.aspx?ActiveView=0

Personalomsittningen upplevs dock som lagre i Motala jamfort med Garnisonen. I 6vrigt har inte
respondenterna mirkt av ndgon skillnad i véardens kvalitet de senaste aren, ddremot har en
forsamring skett ndr det géller att 4 dialysera pa de tider de dnskar vilket redogdrs for ndrmare i
nista stycke.

Tillgangligheten och vantetider i lanet

Hilso- och sjukvérden ska erbjuda en hog tillginglighet i hela vardkedjan.>* Bade den akuta och
den planerade varden ska utmirkas av god tillgidnglighet och korta véntetider. Hélso- och
sjukvarden ska samtidigt vara jamlik vilket innebér att resurser satsas pd de omraden eller
malgrupper dir behoven dr storst. Genom att regelbundet utvérdera vilka insatser som krévs utifran
de behov malgruppen har, skapas jamlika forutséattningar for hilsa i olika befolkningsgrupper.

Malet dr att det inte ska finnas ndgra vardkder, men som ett minimum ska ingen patient behova
vénta langre pa besok eller behandling till den specialiserade vérden &n de foreskrifter som finns 1
regelverket kring regeringens komiljard, det vill sdga hogst 60 dagar.

Tabellen nedan visar antal vintade dagar till besok till de njurmedicinska mottagningarna i ldnet.
Tabellen avser véntetider vid utgangen av februari ménad 2014. Patientvald vintan (PvV) innebér
att patienten sjilv valt att vinta ldngre 4n de 60 dagar som virdgarantin omfattar.

Antal vantade i dagar (inkl PvV)
Totalt
Verksamhet 0-7 | 8-14 [15-30|31-60 Summa Pvw6l+| .
vantande
NjurmedicnUSLM | 5 | 4 | 6 | 4 | 20
Njurmedicin VIN 2 4 | 4 10

* Vintande pé besdk inom specialiserad vard i Ostergétland 28 februari 2014

Verksamheterna uppfyller landstingets tillgdnglighetsmal d& véntetiderna, vid denna mitning,
ligger inom ramen for vardgarantin. Den patient som vintat langre &n 60 dagar har gjort detta efter
eget onskemal. Vidare framgar det att véntetiderna till besék inom den njurmedicinska vérden ar
lika langa (eller korta) oavsett vart i lanet patienterna bor.

Tillgdngligheten upplevs ha forsamrats nagot

Gillande tillgingligheten s4 menar majoriteten av patienterna att de mérkt av en liten forsamring
nér det giller att fa dialysera pd de tider de vill. Detta tror man beror pé att man har blivit fler som
sjilvdialyserar och att verksamheten i och med detta planerar in patienternas 6nskemal om
behandling i ett schema, ibland far man inte den tid man onskar men har dnda fOrstaelse for att
personalen gor sd gott de kan for att mota patienternas dnskemal. En av patienterna beréttar att
fredageftermiddagar exempelvis inte dr en sd populdr tid att fi dialys pé.

Vi ér fler patienter nu, det dr svarare att fa tider, eller de tider man vill ha. Oftast far man de tider man vill ha. Men
fredagmorgnar &r populdra. Om man inte far den tid man vill ha ja da far man sté ut”

52 Landstinget i Ostergotland Strategisk plan med tredrsbudget 2014-2016
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Ett forslag fran patienterna for att Oka tillgédngligheten var mojligheten till att kunna boka
dialystider via internet, idag skriver man pa en tavla pa mottagningen.

En respondent i nyckeldialys (som innebdr att patienten har en egen nyckel till Garnisonens
sjalvdialysmottagning och kan dialysera i princip nir som helst pd dygnet) menar att det blivit en
klar forsdmring de senaste tva dren da han idag inte kan styra sin tid i lika stor utstrdckning som
ndr han borjade sjdlvdialysera. Han menar att det inte gér att byta tider ldngre mellan formiddag
och eftermiddag och att det inte fungerar som det &r tankt ldngre.

”Jag var den forste som borjade g hir med nyckeldialys idag dr vi 3-4 st. som ha nyckeldialys. Jag skoter min dialys
helt sjélv i samradd med personalen. Nir jag borjade med dialys var det latt att fa tider men de senaste tva &ren har det
blivit mycket svarare att fa styra sin tid. Nu gar det inte att byta mellan formiddag till eftermiddag och knappt nigra
byten pa fredag och méndag. Det fungerar inte som det var ténkt ldgre”.

En respondent berdttar att han sjdlv har bestdmt hur han vill ha det. Han kommer inte till
mottagningen lika tidigt som de som fér hjilp med dialysen utan borjar senare, for att han sjilv vill
ha det s&. Detta menar han &r en av fordelarna med att skota dialysen sjélv, det ger en storre frihet
och sjdlvbestimmande Gver situationen.

Ett par respondenter foreslar att dialystiderna borde utdkas sé att de kan dialysera om nétterna eller
att mdjligheten att fa dialys pa en vardcentral eller vid en dialysmottagning “nere pé stan” vore
onskviart. Man har dock forstéelse for att detta skulle krdva mer personal och resurser som kanske
inte finns.

En respondent dnskade att han kunde fa kontakt med en sjukskoterska direkt om nétter istéllet for
1177 som han ringer till nu. Han menar att ndr det dr akut s far han hjélp direkt men han skulle
vilja ha mojligheten att ringa ndgon som kénner till hans sjukdomshistoria dygnet runt for smarre
akommor innan det blir akut.

Likvérdig vard?

Som framgér av organisationsbeskrivningen ovan sa bedrivs hemhemodialysverksamheten i
njurmedicinska klinikens regi i centrala och vistra linsdelen. Ostra linsdelen har ingen egen
hemhemodialys. For att patienter frdn Ostra ldnsdelen ska fa hemhemodialys, maste det skrivas
avtal mellan de bada klinikerna. A ena sidan menar verksamhetsforetriidare i centrala att detta
medfor att patienter i Ostra lansdelen inte far mdjlighet till hemdialys i samma utstrackning som
patienter vistra/centrala linsdelarna. A andra sidan menar vardprofessionen i dstra linsdelen att det
finns en vits med att ha hemhemodialysverksamheten centraliserad da patientgruppen inte &r sa
stor.

Fran vistra ldnsdelen framhéller verksamheten att dialysvarden borde vara likvirdig 6ver lénet,
idag upplevs den inte som sddan. Ett omrdde som inte upplevs likvirdigt dr ett omdiskuterat
omride, mat i samband med dialys. I 6stra linsdelen fir patienterna lagad mat (lunch och middag) i
samband med dialysen, men inte i centrala/vistra linsdelen. Dér fir patienten matigare mackor. Att
inte erbjuda patienterna lagad mat motiveras med att resurserna inte rdcker till medan
representanter i1 Ostra ldnsdelen menar att de ser maten som en del av behandlingen. Samtliga
verksamhetsforetrddare menar dock att de onskar att alla patienter i lénet fick lagad mat i samband
med dialysen.
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I centrala ldnsdelen finns sdamre tillgang till paramedicinsk specialitet som kurator/dietist &n i Oster.
Nar det giller rehabilitering har analysen redan visat att det ar tvart om, dér klinikerna i centrala
och véstra har sjukgymnast pa 25 % respektive 15 % medan det i Oster saknas helt.

Den representant frén Njurforbundet som trdffats inom ramen for denna behovsanalys har inte
nagon kénsla av att det finns stora olikheter mellan lansdelarna vad géller dialys eller sjédlvdialys.

Mat i samband med behandling

Flera intervjupersoner tycker det ar oréttvist att de dragit in lunchen 1 centrala och véstra lansdelen
medan de i Ostra ldnsdelen far lunch. En respondent séger att hon tycker att det ska vara lika for
alla. Det tar mycket péd krafterna att dialysera och hon orkar inte stilla sig och laga mat nér hon
kommer hem, dé blir det oftast snabbmat och kosten &r ju viktig for att halla sjukdomen under
kontroll. Kvinnan séger att hon inte skulle klara sig om inte hennes man hade maten klar nir hon
kom hem fran sjukhuset.

Samverkan

Enligt egenvérdsforeskriften 3 kap. 1 och 2 §§ ska huvudménnen fo6r hdlso- och sjukvard och
socialtjanst tillsammans ta fram overgripande rutiner for samverkan i samband med egenvérd. Av
rutinerna ska det dven framgd hur huvudménnen for hélso- och sjukvirden ska samarbeta med
andra aktorer, som skolan och Forsdkringskassan. Samverkansrutiner dr tdnkta att losa
gransdragningsproblem genom 6verenskommelser mellan huvudménnen, s att bland annat lokala
behov och d6nskemal kan tillgodoses. Den behandlande legitimerade yrkesutovaren inom hélso- och
sjukvarden ska dock alltid gora den individuella beddmningen.” Nér det giller samverkan med
kommunen framgar av egenvardsforeskriften att en samordnad individuell plan (SIP) skall
uppréttas, 1 nista avsnitt forklaras detta narmare.

Samordnad individuell plan enligt HSL och SoL galler foér alla

Den enskilde kan behova insatser bade fran socialtjansten och fran hilso- och sjukvarden. D4 ska
kommunen tillsammans med landstinget uppritta en samordnad individuell plan (SIP) enligt
bestimmelser i 2 kap. 7 § SoL och 3 § HSL.>* Syftet med den samordnade individuella planen ar
att huvudminnen samarbetar och tillgodoser individers samlade behov av hélso- och sjukvéird och
socialtjanst. Om det redan finns en plan enligt ndgon annan bestimmelse eller pa frivillig grund,
ricker den sa ldnge den uppfyller samtliga foreskrivna krav. For att avgéra om en samordnad
individuell plan ska upprittas méste en bedomning goras av den enskildes behov. Omfattningen av
en sddan bedomning kan variera. I manga fall bor uppgifterna i en journal eller en utredning av en
bistdndsansokan kunna ligga till grund for att uppgifter behdver samordnas. Behovet kan ocksa
framkomma genom att den enskilde Onskar hjdlp och stod pa ett annat omrdde som en annan
huvudman har huvudansvaret for. Aven de nirstiendes beskrivningar av situationen bor ha
betydelse for behovsbedomningen.

Av den samordnade individuella planen (SIP) ska det framga:

> Socialstyrelsen nr 6 2013 Meddelandeblad om Socialstyrelsens foreskrifter om bedomningen av egenvird
> SOSFS 2012:10 och 2011:23 Socialstyrelsens foreskrifter om bedomningen av egenvird
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1. vilka insatser som behovs

2. vilka insatser respektive huvudman ska svara for

3. vilka atgédrder som vidtas av ndgon annan dr kommunen eller landstinget
4. vem av huvudménnen som har det 6vergripande ansvaret for planen.

Rutiner for samverkan i Landstinget i Ostergétland
Samverkan med kommunen

I &stra ldnsdelen finns Overenskommelse om samverkan mellan landstinget och kommunerna
angdende bedomning av egenvard. I véstra linsdelen finns, Egenvard — samverkansrutiner NSV
och kommunerna i véstra ldnsdelen, ett PM som beskriver hur samverkan ska fungera nér en
patient dr i behov av insatser fran bade hélso- och sjukvérden och kommunen for att hantera sin
egenvard. Rutinerna for de bdda ldnsdelarna foljer Socialstyrelsens foreskrifter géllande
bedomningen om en hélso- och sjukvérdsatgird kan utforas som egenvard (SOFS 2009:6) For
centrala ldnsdelen saknas separata samverkanrutiner likt ovanstaende.

Intern samverkan

Gillande samverkan inom landstinget i Ostergotland menar verksamheten att man forsokt med
gemensamma mdoten mellan samtliga kliniker i lanet men det har varit svart att fa till pa grund av
tidsbrist. Verksamheten ger uttryck for att de skulle kunna goéra mycket mer tillsammans.
Intervjupersonerna har inte upplevt nagra problem gillande samverkan, varken internt eller externt.
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Bilagor

Bilaga 1 Samtalsguide

Samtalsguide vid intervjuer med patienter med erfarenhet av sjalvdialys

Guiden ar tankt att anvandas som en "checklista”. Fragorna behdver inte stallas i denna
ordning och alla fragor ar inte relevanta vid alla intervjuer, se denna guide som ett stéd
under intervjun.

Halsa och levnadsvanor

Kort presentation av din livssituation/historia/sjukdomsbild
Vilken form av dialys har du?
Ar du under egenvardsbehandling?

Hur paverkas ditt liv av dialysen? (Hur fungerar det med arbete/skolgang i
samband med dialysen? Gar det att fa ihop?)

Hur paverkas anhériga av dialysen?

Férvantningar/behov/tiliganglighet

Uppfyller halso- och sjukvarden dina behov av information?

Hur anpassad anser du att varden ar efter dina behov nar det galler tillganglighet?
Ex. Oppettider, kontaktvagar, narhet till kliniken fran bostad/arbete/skola osv.

Vilket stod tycker du att du far? (for att kunna ta ansvar for din egen halsa)
Vilket stdd vill du ha? (for att kunna ta ansvar for din egen halsa)
Har du fatt nagon utbildning i samband med din diagnos?

Har du upplevt nagra foérandringar i kontakterna med halso- och sjukvarden, de
senaste 3-4 aren?

Hur upplever du kontakten med 6vrig halso- och sjukvard? Bemotande, etc.
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e Vad anser du kan forbattras?
Samverkan

e Hur upplever du att samarbetet mellan olika myndigheter fungerar?
| synnerhet erfarenheter fran kommun respektive landsting. Men aven andra
kontakter som forsakringskassan, Arbetsformedlingen osv...

Delaktighet/eget ansvar
¢ Vilket inflytande kanner du att du har pa att vara delaktigt i din vard/behandling?

e Vilket ansvar ser du sjalv att du har?
e Vilka krav anser du att sjukvarden kan/bor stélla pa dig?

e Vilka krav anser du att du kan stélla pa sjukvirden?
Framtiden
e Vad tanker du om din egen framtid?

e Vad ar viktigt for dig for att ma val i framtiden?

Avslutningsfragor
e Ar det nagonting mer ni vill ta upp? Nagot vi missat?

e Ar det nagot sarskilt ni vill "skicka med” oss politiker?

Tack for din medverkan!

Bilaga 2 Beskrivning av behovsgruppen

Njurarnas funktion
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Njurarna beskrivs ofta som kroppens reningsverk eller ”tvéittmaskin”. Detta d& deras uppgift ar att
filtrera bort de slaggprodukter som kroppen inte behdver och skicka ut dem med urinen. Mer @n en
liter blod 1 minuten strémmar genom njurarna och cirka 180 liter kroppsvétska filtreras per dygn.
En frisk person kissar mellan en och tre liter per dygn. Urinen innehaller ”avfall” i form av bland
annat gifter, ldkemedelsrester och slaggdmnen som bildas ur maten vi dter. Om njurfunktionen
rubbas stiger halterna av slaggimnen i kroppen vilket leder till urinforgiftning, uremi.”
Urinforgiftning sker nir kvédvehaltiga nedbrytningsdmnen inte utsondras utan samlas i blodet.
Utsondringen av urea fOrsdmras i takt med forsdmringen av njurfunktionen och ddrmed hojs
koncentrationen av urea 1 blodet. Symtomen kan vara trotthet, aptitloshet, illamaende, klada och att
man samlar pa sig vitska vilket gor att man okar i vikt.

Kronisk njursvikt

Symtomen pé njursvikt varierar fran individ till individ. En del har ett fital symtom, andra har
manga. Det allra vanligaste tecknet &r oftast ett forhojt blodtryck, och gemensamt for alla, ar stor
tilltagande trotthet. Manga far minskad aptit och orolig mage. S& smaningom tillkommer
illamaende och besvirande klada. Vitska ansamlas i kroppen och orsakar andndd och svullna ben.
Man kan fi rubbningar i hjirtrytmen pd grund av hoga kaliumvirden och man bloder littare
eftersom blodplittarnas funktion fungerar sdmre.”® P4 grund av njurarnas stora reservkapacitet sker
forsdmringen vanligtvis ldngsamt. Detta langsamma forlopp kallas kronisk njursvikt.

De sjukdomar eller andra tillstdnd som kan leda till kronisk njursvikt delas in i priméra och
sekundéra. Till de priméra rdknas njursjukdomar som é&r inflammatoriska, érftliga eller medfodda
samt vissa tumdrsjukdomar. Med sekundér njursjukdom menas att grundorsaken kan vara diabetes
eller inflammatoriska kérlsjukdomar. Kronisk njursvikt kan péverka och skada samtliga vdvnader
och organ i kroppen, till exempel hjarta och kirl, skelett, nerver och muskler. De vanligaste
orsakerna till kronisk njursvikt listas nedan.

Priméra njursjukdomar

e Glomerulonefrit eller kronisk njurinflammation, &r en inflammation 1 njurens
blodkérlnystan, glomeruli. Orsaken kan exempelvis vara en infektion som rubbar
immunforsvaret och medfor att njurvdvnaden forlorar sin normala funktion. Varfor
inflammationerna uppstar ar dnnu inte klarlagt. Var fjarde person med njursvikt berdknas
ha glomerulonefrit.

e Polycystisk njursjukdom, cystnjurar, dr en é&rftlig sjukdom dir vitskefyllda blésor
omvandlar njurvdvnaden. Det kan finnas hundratals cystor av olika storlek i varje njure.
Nér cystorna vixer hindras den normala njurfunktionen. Sjukdomen har ett ldngsamt
forlopp.

e Pyelonefrit orsakas av upprepade ovre urinvdgsinfektioner. Bakterier kan ha kommit in i
urinledarna och skadat njurvidvnaden sa att det uppstatt drrbildning.

> Njurforbundet (2011) Njursvikt — den tysta sjukdomen
36 Njurforbundet (2011) Njursvikt — den tysta sjukdomen
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Sekundara njursjukdomar

o Diabetes orsakas av forhdjda blodsockernivder pa grund av insulinbrist. Diabetesnefropati
ar njurskador som kan uppstd da forhojda blodsockernivaer pa sikt skadar blodkirlen i
njurarna. Detta kan uppstd bade vid Typl- och Typ2-diabetes. Var fjarde person med
njursvikt har ocksé diabetes.

e Hypertoni, hogt blodtryck, skadar njurens blodkarl vilket pa sikt minskar blodflédet och
leder till njursvikt. Omvént leder njursvikt ocksé oftast till hogt blodtryck.

e Reumatiska sjukdomar som kan skada njurarna ar exempelvis systemisk lupus
erythematosus (SLE). Det ér en kronisk inflammatorisk sjukdom som kan drabba flera av
kroppens organ. Ett vanligt symtom &ar njurinflammation.

e Myelom ir en blodsjukdom som kan skada njurarna genom att en méngd skadliga proteiner
bildas.

Forekomst och sjuklighet

Kronisk njursvikt — ett folkhalsoproblem?

Kronisk njursjukdom och kronisk njursvikt har uppmérksammats som ett potentiellt
folkhdlsoproblem pa manga hall i virlden under det senaste decenniet. Forekomsten av
njursjukdomar anses ha okat av flera skél, bland annat av att allt fler blir dldre och drabbas av
hjartkérlsjukdom, hypertoni och typ 2-diabetes. Internationellt har flera studier visat att
prevalensen av kronisk njursjukdom i befolkningen &r s hog som upp till ca 15 procent eller mer 1
lander som Norge, England, USA, Kina, Kanada, Australien och Japan. Incidensen av patienter
med terminal (dodlig) kronisk njursvikt i behov av dialys eller njurtransplantation har ocksa okat
pd ménga hall i véarlden. Detta innebér att omhandertagandet av patienter med kronisk njursjukdom
ar, och kommer att bli, en stor hélsoekonomisk utmaning for ménga lander.”’

En undersokning av forekomsten av njursvikt i Sverige visade att ca 4,3 procent av 571 000
individer hade mattligt nedsatt funktion av njurarna. I ett omvérldsperspektiv har studier visat att
prevalensen av kronisk njursjukdom i exempelvis USA okade frdn ca 10 till cirka 13 procent i
borjan av 2000-talet. En liknande “trend” forekommer dven 1 Taiwan, Japan, Centralamerika och 1
mdnga andra ldnder det senaste decenniet. En ldkare menar att dessa hoga och oOkande
prevalenssiffror indikerar att jordens befolkning stir infor en epidemi av kronisk njursjukdom.®

Sett ur ett nationellt perspektiv sa berdknas omkring en miljon ménniskor 1 Sverige ha nedsatt
njurfunktion. Det vill sdga var tionde person. Av dem &r det dock enbart ndgon procent som
drabbas sd svart att njurarna helt upphor att fungera och siledes behover fa sitt blod renat pa
konstgjord vig genom dialys eller fa en transplantation genomford med en njure frén en donator.””,
Baserat pd ovan angiven statistik innebédr det att knappt 45 000 personer lever med nedsatt
njurfunktion i Ostergétlands lén, detta d4 befolkningen i linet uppgick till 437 848 personer den 31
december 2013.

°7 Stefan Jacobson Kronisk njursjukdom — ett folkhélsoproblem Likartidningen. 2013;110:CCLM
*% Stefan Jacobson Kronisk njursjukdom — ett folkhélsoproblem Likartidningen. 2013;110:CCLM
% Njurforbundet (2011) Njursvikt — den tysta sjukdomen
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Viérdanalys*® skriver i en rapport att njursvikt ar en sjukdom som sillan kommer ensam.
Vardanalys bedomning &r att sd gott som samtliga patienter med njursvikt har minst en ytterligare
kronisk sjukdom.®’ Personer med diagnostiserad njursvikt och samtidig ytterligare somatisk
sjukdom utgér 0,6 procent av befolkningen.” De vanligaste somatiska, kroniska diagnoserna som
forekommer tillsammans med diagnostiserad njursvikt &r hogt blodtryck (79 %), hjartsjukdomar
(63 %), metabola sjukdomar (48 %) samt 3gon-/Sronsjukdomar (47 %).%

Uremivard

Enligt Svenskt Njurregister var vid arsskiftet 2012/2013 8852 patienter i uremibehandling, det vill
sdga 1 pagdende dialysbehandling eller njurtransplanterade. 5040 av dessa hade ett fungerande
njurtransplantat, 3026 var i hemodialysbehandling (HD) och 786 i peritonealdialysbehandling
(PD). Prevalenstalet for antal patienter i uremivard 2012 var ddrmed 926 per miljon invénare.

Den grupp som Okar dr patienter med fungerande njurtransplantat. Antalet hemodialyspatienter &r 1
princip ofordndrat och gruppen peritonealdialyspatienter har minskat néigot.64

Konsfordelningen dr stabil pé cirka 2/3 mén och 1/3 kvinnor. Ungefér 25 % 1 aktiv uremivérd har
diabetes som primir njursjukdom medan ytterligare 15 % med annan primért njursviktsorsakande
sjukdom dven lider av diabetes.

Numera &r antalet nya patienter i aktiv uremivard till f6ljd av diabetes typ 1 och 2 stabilt eller till
och med négot sjunkande.

Hemodialys Peritonealdialys Fungerande Totalt antal i aktiv
(HD) (PD) njurtransplantat uremivard
Sverige 3026 786 5040 8852
Ostergétland 135 23 210 368

Tabell 2Andel patienter i aktiv uremivard vid arsskiftet 2012/2013

Tabellen ovan visar att det vid drsskiftet 2012/2013 var 368 personer i aktiv uremivard i
landstinget i Ostergdtland.®® 135 befann sig i hemodialysbehandling (HD), 23 personer var i
peritonealdialysbehandling (PD) och 210 personer hade fungerande njurtransplantat (for
jamforelser med andra landsting se figur 1 nedan).

% *Myndigheten for vardanalys

%' Vardanalys VIP i vdrden — om utmaningar i virden av personer med kronisk sjukdom Rapport 2014:2
%2 Vardanalys VIP i vdrden — om utmaningar i virden av personer med kronisk sjukdom Rapport 2014:2
% Vardanalys VIP i vdrden — om utmaningar i virden av personer med kronisk sjukdom Rapport 2014:2
% Svenskt Njurregister Arsrapport 2013

55 Svenskt Njurregister Arsrapport 2013
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Figur 1Svenskt njurregister arsrapport 2013 - antal patienter i aktiv uremivard

Bostadslan HD, n PD,n TRPL, N Totalt, n

Blekinge Ian 62 407 15 98 87 571 164 1077
Dalarnas l&n 120 434 23 a3 166 600 309 117
Gotlands l&n a0 524 5 a7 28 480 [ix] 101
Gavleborgs 1an 92 333 33 19 173 625 298 1077
Hallands I3n a1 266 45 148 136 447 262 862
Jamtlands lan 45 357 11 ar 71 563 127 1006
Jankdpings lEn 101 298 26 77 192 5GR 319 041
Kalmar I3n 11 475 25 107 147 629 283 1212
Kronobergs 1an 44 237 9 48 103 554 156 839
Nomboitens 13n 79 318 38 153 125 503 242 973
Skane 13n 430 340 132 105 653 517 1215 062
Stockholms 1an 549 258 100 47 14 430 1563 T35
Sodermanlands 13n a1 295 17 62 176 641 274 9oy
Uppsala l&n 84 246 23 67 143 418 250 73
“armlands 13n 107 392 17 62 169 619 293 1073
Wasterbotiens lan [ 296 18 69 154 592 249 957
Wastermorrlands 1an 108 450 29 120 173 715 3N 1285
Vastmanlands lan 90 351 20 78 158 617 268 1046
Wastra Gotalands 13n 498 In 156 a7 864 540 1518 948
Orebro l&n 101 357 21 4 198 699 320 1130
Ostergdtlands 1in 135 Iin 23 53 210 484 368 848
Sverige 3026 317 786 B2 5040 527 BE52 926

TABELL |. Antal patienter i aktiv uremivard 121231. Lansvis. Bla siffror anger antal per miljon inv.

Sedan 1998 har antalet nyupptagna patienter i aktiv uremivard varit drygt 1100 &rligen, knappt sa
aven 2012. Det ger ett nationellt incidenstal for 2012 pd 112 per miljon invanare och ér (se figur 2
pa nésta sida). Medeléldern for samtliga patienter i1 aktiv uremivird ar 59,27 ar. Dodligheten 1
dialyspopulationen 2012 var 21,1 % och for transplanterade patienter 2,8 %. Bada grupperna
uppvisar stabila mortalitetstal d&ven om &verdddligheten jamfort med normalpopulationen dr hog,

framforallt bland dialyspatienter.®®

5 Svenskt Njurregister Arsrapport 2013
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Figur 2 Svenskt njurregister arsrapport 2013 - antal patienter i aktiv uremivard

Bostadslan 1991-1935  1996-2000 2001-2005 2006-2010 2011 2012

Blekinge |&n 7 12 i7 112 Z2r 151 21 138 18 118 12 T
Dalamas l&m 28 g5 120 42 151 44 160 a0 131 35 1
Gotlands I&m g 1 g 156 G 104 & 140 14 244 g 157
Gavieborgs 15n 38 132 53 188 42 153 42 152 43 168 51 185
Hallands 15n 22 a4 30 110 28 104 32 108 3F 123 36 118
Jamtlands [an 18 120 17 130 20 180 18 142 13 103 13 102
Jonkopings lan 34 103 3 mna EIF-' 116 50 150 41 122 38 12
K.almar lam a0 122 2 138 32 137 32 183 47 201 45 193
Krmomobergs lan 18 ar 18 105 24 1356 21 118 14 &7 17 a2
Mombaottens [an 28 104 M nz 34 132 41 184 0 121 32 128
Skane I&n 112 103 128 124 152 132 166 138 158 127 127 101
Stockholms [5n 182 108 1856 104 124 oo i7g 01 183 @3 186 o3
Sodermanlands 13n a0 114 3 140 M 130 42 158 41 151 35 128
Uppsala lan 29 102 2 110 31 102 35 108 33 @8 3z 24
Varmilands lan 35 124 3 140 3B 138 41 150 37 138 34 135
Vasterbeottens lan 27 105 2 N2 W n7 22 108 2 02 22 a5
Vastermorands lan 3B 123 45 170 35 147 35 162 3@ 1| 48 1G8
Vastmanlands lan M 120 2B 13 B 133 32 128 32 130 28 114
Vastra Gotalands lan 150 103 179 120 180 126 11 123 200 126 152 100
Orebro 130 3 112 33 1ia o 14 43 155 38 130 42 148
Ostergatlands 13n 80 145 64 154 58 140 48 114 48 107 a0 1&
Sverige 959 110 1100 124 1114 124 1158 126 115656 122 1062 112

TABELL II. Antal nyupptagna patienter 1991-2012. Lansvis. Bla siffror anger antal per miljon inv. (Fér aren 1991-2010
r ett medeltal utrdknat per ar inom respektive tidsperiod).

For Ostergotlands del var incidenstalet for 2012 116 nyupptagna patienter per miljon, 50 individer
totalt. Det finns variationer i incidens mellan olika ldn som kvarstir, dven efter kons- och
aldersjustering. Av antalet nyupptagna patienter i aktiv uremivard startar cirka 75 % med
hemodialys.

I en studie som nyligen publicerats i tidskriften Hemodialysis International kunde forskarna visa att
den arliga dodligheten for patienter i Lund som startat dialys i hemmet, s& kallad hemhemodialys,
var mycket lagre, 4,9 % per ar, jimfort med dodligheten for hela gruppen av patienter med dialys 1
Sverige.”” Forskare har jamfort Gverlevnaden for tvd grupper av patienter med samma &lder och

57 Vetenskap & Halsa (2013-11-10) Bdttre resultat med bloddialys i hemmet
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samsjuklighet, ddr en del av patienterna behandlades med bloddialys péa sjukhus och en del med
bloddialys i hemmet, de fann att patienter med bloddialys i hemmet hade 4 &r lingre Gverlevnad.®®

Forebyggande och behandlande insatser

Nationella riktlinjer fran Socialstyrelsen vid njursvikt saknas, badde nér det géller behandling av
njursvikt och for likemedelsbehandling vid nedsatt njurfunktion. Detta kan leda till stora
praxisskillnader vad géller behandling 6ver landet och mellan enskilda enheter eller ldkare,
skillnader som bland annat avser utbud av olika behandlingsmetoder och utformning av
likemedelsbehandling.®

Prevention

”Det &r bittre att forebygga én att bota” detta giller alla sjukdomar men i allra hogsta grad for
njursvikt. Tecken pa kronisk njursjukdom ses som sagt hos drygt 10 % av befolkningen.”
Prevention dr det bédsta sittet att behandla och njursvikt forebyggs till stor del enligt samma
principer som den behandlas med. Nér kronisk njursjukdom vil utvecklats och njurfunktionen
blivit nedsatt, dd gir sjukdomen vanligen inte att bota.”' Det finns idag goda kunskaper om hur
man kan skydda njurarna och minska risken for forsdmring av njurfunktionen. Vérdanalys
beskriver njursvikt som en mindre vanligt forekommande diagnos, men med hoga
sjukvérdskostnader per person.” I ett ekonomiskt perspektiv ér det saledes viktigt att upptiicka och
forebygga fortsatt utveckling av svar kronisk njursvikt da behandling av terminal njursvikt med
dialys eller njurtransplantation dr mycket resurskravande.

Primarprevention
e Tidigt upptdcka patienter med kronisk njurfunktionsnedsittning déir det yttersta mélet ar att
forebygga fortsatt sjukdomsutveckling.
e Identifiera riskfaktorer for utvecklande av njursjukdom pa sévil individnivd som
gruppniva.

Sekundarprevention
e Vidta 4tgirder for att bromsa sjukdomsutvecklingen och é&ven forebygga/behandla
forekomsten av andra samtidiga sjukdomstillstand.
e Forebyggande behandling av uremiska komplikationer.
e Hos patienter dir fortsatt sjukdomsutveckling inte kan hejdas och som nirmar sig terminal
njursviktdiagnos, skall tgirder tidigt vidtas som forberedelse infor aktiv uremivard.

Ett av problemen med forebyggande av just njursjukdom é&r att de forsta tecknen pd att allt inte ar
bra med njurarna vanligtvis inte ger ndgra som helst symtom. En person kan ha ”onormala” viarden
pé sina blod- och urintester och tillhora alla riskgrupper, men dndé kénna sig helt och fullt frisk. En
patient kan till och med mycket vil vara diabetiker med hogt blodtryck och begynnande njursvikt,

% Vetenskap & Hilsa (2013-11-10) Béttre resultat med bloddialys i hemmet

% Vardanalys VIP i vdrden — om utmaningar i virden av personer med kronisk sjukdom Rapport 2014:2

70 Peter Barany — Tidig diagnos kan hejda sjukdomens progress Likartidningen. 2013;110:CCEX
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utan att veta om det. Njursvikt tros vara ett underdiagnostiserat tillstind.”” Saledes kan mérkertalet
av personer med njursvikt i befolkningen antas vara hogt. Det forsta symtomet pa njursvikt kan
vara en tilltagande trotthet, minskad aptit eller létt illaméende och nir dessa symtom blir patagliga
har patienten kanske redan forlorat hela 70 % eller mer av sin njurfunktion. Det &r alltsa
manniskor, som kinner sig helt friska och inte har nagra symtom, som bor genomgé regelbundna
kontroller av bland annat sin njurfunktion. Nar symtomen kommer, di ar vanligtvis mojligheterna
att forebygga sjukdom borta — och man har redan blivit ett fall for sjukvarden.”* Om nyttan av att
screena for njursjukdom redogors for under avsnittet hélsoframjande atgarder”.

Riskgrupper med tanke pa utveckling av njursjukdom dr dldre méanniskor, hypertoniker (personer
med hogt blodtryck) och diabetiker. Dessutom kan risken for njursjukdom 6ka om sjukdomen
forekommer 1 sldkten. For diabetiker dr det viktigt att halla en bra sockerbalans, hogt blodtryck
skall behandlas effektivt och rokning maste ovillkorligen undvikas. Rokfrihet dr till nytta forutom
forebyggande av njursjukdom ocksd med tanke pa andra organkomplikationer. Rétt insatt
behandling, ofta med blodtryckssdnkande ldkemedel minskar pétagligt fortsatt forsdmring av
njurfunktionen.

Halsoframjande atgéarder

Halsofrdmjande forhallningssdtt innebér att stddja och stimulera individens formaga att ta kontroll
over sin egen hélsa och forbéttra den. Det ”goda moétet” &r centralt, det vill sdga hur landstingets
medarbetare genom sitt forhallningssétt kan stirka patientens tillit till den egna formagan. Négot
som dr sdrskilt aktuellt nir det géller patienters formaga att skota sin behandling via egenvérd.

For patienter som visar tidiga tecken pa njursvikt och saledes ligger i riskzonen kan sjukvarden
genom hilsofrdmjande atgirder och sjukdomsforebyggande insatser stotta patienten i att forebygga
forsamring. Exempelvis genom att paverka levnadsvanor (tobaksbruk, alkoholkonsumtion, fysisk
aktivitet och matvanor) och sdledes frdmja hélsa, forebygga sjukdom och ge bista mojliga
forutsédttningar for en lyckad sjukdomsbehandling. For patienter med diabetes maéste
blodsockervérdena héllas under strikt kontroll. For patienter med hogt blodtryck bér det sénkas
med hjilp av medicinering, okad fysisk aktivitet och andra &tgirder. Ar patienten kraftigt
overviktig bor sjukvdrden motivera hen att ga ner i vikt. Avgorande dr dven att motivera en
eventuellt rokande patient att sluta roka.”

Screening for att upptacka njursjukdom?

Flera internationella utvirderingar har sammantaget visat att det for narvarande saknas evidens for
att generell screening med urinsticka eller blodprov av hela befolkningen skulle vara
kostnadseffektiv. Ytterligare populationsstudier vore dock virdefulla for att avgdéra om och hur t ex
ett kombinerat eller stegvis screeningprogram for att tidigt upptdcka hypertoni (hdgt blodtryck),
diabetes mellitus, kardiovaskuldr sjukdom och njursjukdom 1 befolkningen kan vara
kostnadseffektivt. Screening 1 speciella riskgrupper har foreslagits. Eftersom de viktigaste stora
riskgrupperna som angivits ovan ofta ar kiinda och kontrolleras regelbundet i priméirvard eller pa

7 Vardanalys VIP i virden — om utmaningar i virden av personer med kronisk sjukdom Rapport 2014:2
™ Kerstin Bergstrom och Per Ake Zillén (2007) Livet med njursvikt — en handbok om forebyggande och egenvird
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specialistmottagningar dr det dock oklart vad utfallet av ett sddant screeningprogram skulle bli i en
svensk population. En sérskild grupp déir screening kan vara av virde &r ndra sliktingar till
patienter med avancerad njursjukdom. Aven om patienten inte har en kiind rftlig njursjukdom #r
risken for ndra slaktingar att ocksa insjukna forhsjd.”

Samtliga intervjupersoner uttryckte dnskemél om att sjukvirden borde kunna screena for njursvikt.
Exempelvis genom att gora ultraljud pa njurarna eller ta prover pa njurarna vid andra symtom sa
som hogt blodtryck et cetera. Fran verksamhetshall framhalls vikten av att ha njurspecialister ute i
primdrvarden som &r kunniga och vet vad de ska leta efter. Hiar menas att primarvarden kan gora
mer, exempelvis att vid hogt blodtryck undersoka om det finns dggvita i1 urinen, det kostar inte
mycket men man kan hitta fler patienter som borde fa sina njurar undersokta.

”Agera pa hogt blodtryck — framforallt ta blodtrycket varje gng”.

Vérdpersonal som tréiffats inom ramen for denna rapport menar att det inte dr l6nsamt att screena
hela befolkningen men att screena patienter med hogt blocktryck med urinsticka kan vara ett sétt
att fanga fler njursjuka. Alltsd behovs kunskap 1 primdrvarden och en vig kan vara att
njurspecialister besoker véardcentralerna for att dela med sig av sina kunskaper. Verksamheten
menar dven att det rent generellt behovs storre samhéllskunskap om njursvikt och att man som
individ ska vara uppmairksam och inte gd med diffusa symtom for lidnge.

”Vissa kommer vi aldrig att hitta men det ar sorligt ndr det kommer patienter till oss som é&r sjuka och deras
njursjukdom inte upptéckts vid tidigare besok inom varden”.

I centrala ldnsdelen ar ett vardprogram under framtagande med malet att tydliggora atgérder vid
misstdnkt njursvikt. Tanken dr att vardprogrammet ska vara forankrad i bade primédrvard och
specialistvard. Vardprogrammet &r tinkt att hjdlpa verksamheten att reagera pa de varningsklockor
som kan signalera att en patient har njursvikt innan njursvikten ar sa 1dngt fortskriden att dialys
krévs.

“Hittar vi inte patienterna i tid sé spelar inte dialystekniken nidgon roll”.
Diagnostik
GFR — bedomning av njurarnas funktion

Tidig utredning och diagnostik av njursjukdom &r av stor vikt for att minska risken for framtida
avancerad njurfunktionsnedséttning. Tidig sjukdomsspecifik behandling och njurskyddande
behandling kan vara avgorande for att bevara njurfunktion och undvika sekunddra komplikationer
fran andra organsystem.’’ Tidig njursjukdom kan upptickas genom att blod och urinprov tas.

Att beddma njurfunktionen pé ett tillforlitligt sétt har stor betydelse for att kunna fatta bra beslut
om vilken sorts behandling en patient behdver. Glomerulus utfor den primdra och omfattande
filtreringen av blodet 1 njurarna. Det matt som bdst beskriver hur vél njurarna fungerar ar
filtrationshastigheten i glomeruli (glomerular filtration rate, GFR). Att mdta GFR ar komplicerat

76 Peter Barany — Tidig diagnos kan hejda sjukdomens progress Likartidningen. 2013;110:CCEX
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samt resurs- och tidskrdvande. GFR kan istillet skattas (estimeras) fran ett blodprov med hjilp av
formler, (¢GFR), som &r baserade pd plasmakoncentrationen av kreatinin eller cystatin C. Kreatinin
bildas i muskler som en nedbrytningsprodukt fran kreatin, medan cystatin C ér ett litet protein som
bildas i nistan alla kroppens celler.”® Normalt GFR &r 100 ml/min hos en vuxen, detta innebir att
GFR 20 ml/min motsvarar cirka 20 % njurfunktion. Hog alder 4r den vanligaste orsaken till nedsatt
njurfunktion. GFR bdrjar sjunka hos ménniskan vid 20 ars alder for att vid 50 ars alder ligga pa
citka 75 %. Vid 75 éars éalder finns cirka 50 % av den ursprungliga glomerulira
filtrationshastigheten kvar.

CKD

Skattning av GFR (eGFR, estimated GFR) har central betydelse vid diagnostik av njursjukdom,
njursvikt och for bedomning och handlidggning av den enskilda patienten. Ett system for att
klassificera graden av njurfunktionsnedsdttning har tagits fram 1 USA (classification of chronic
kidney disease, CKD), och det anviinds numera dven i Europa inklusive Sverige.

Tabellen nedan beskriver olika stadier av kronisk njursjukdom enligt CKD.

Stadium | Beskrivning GFR (ml/min/1,73 mz)
1 Njurskada med normal njurfunktion >90
2 Njurskada med litt nedsatt njurfunktion 60-89
3 Mattligt nedsatt njurfunktion 30-59
4 Kraftigt nedsatt njurfunktion 15-29
5 Terminal njursvikt <15

Generellt kan GFR-vérdet Gversittas till procentuell kvarvarande njurfunktion. Vid stadium 35,
mindre dn 15 %, dr njurfunktionen sa pass délig att den njursjuke behdver dialys.

Trots att forekomsten av kronisk njursvikt i stadium 3 har rapporterats vara hog ar frekvensen av
personer med kronisk njursjukdom i stadium 4 och 5 1ag i befolkningen. En vanlig forklaring till de
laga frekvenstalen av stadium 4 och 5 &r att individer med stadium 3 ofta avlider i hjartkarlsjukdom
innan de nar stadium 4 eller 5.”

Rehabiliterande och habiliterande insatser

Hur njursjukdomen paverkar individen beror pd personlighet, tidigare erfarenheter, skede 1 livet,
socialt nitverk och familjesituation. Njurforbundet trycker pa vikten av att njursjuka 1 arbetsfor
alder ska erbjudas stdod for att bibehdlla sin anstéllning eller genomfora studier. Langvarig
dialysbehandling paverkar livssituationen. Vid planering av dialystider bor det saledes sd langt som
mbjligt tas hansyn till den enskilde patientens individuella behov.* Vidare stiller Njurforbundet
krav pé att det 1 vardplanen 1 alla stadier av njursjukdom ska inrymmas en rehabiliteringsplan och
individanpassat stod med fysisk, psykisk och social rehabilitering redan i ett tidigt skede.

" SBU (2013) Skattning av njurfunktion

7 Stefan Jacobson Kronisk njursjukdom — ett folkhélsoproblem Likartidningen. 2013;110:CCLM
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Nationella riktlinjer avseende fysioterapi vid kronisk njursjukdom/njurtransplantation finns frén
fysioterapeuterna.”’ Riktlinjerna vinder sig till kliniskt verksamma fysiologer och innefattar
behandlingsrekommendationer for patienter med bland annat kronisk njursvikt. Studier har visat att
interventioner som sétts in 1 ett tidigt skede vid nedsatt njurfunktion, som exempelvis regelbunden
kontroll av blodtryck, &ndrad kost och regelbunden fysisk traning har lett till minskad progression
av den kroniska njursvikten och forbattrad dverlevnad.®

I vidstra och centrala ldnsdelen finns sjukgymnast for patienter med dialysbehandling. I centrala
lansdelen ger verksamheten uttryck for att det ar lite for lite tillgéng till sjukgymnast d& det finns
en anstélld pd 75 % p& hela njurmedicin varav 25 % dr avsatt for alla dialyspatienter 1 centrala
distriktet. Mélet dr att kunna utdka till 100 % infor 2015. Sjukgymnasten kommer till avdelningen
och patienterna erbjuds att trdna under, efter eller fore dialysen. Triningslokal delas tillsammans
med reumatologen. Mest riktat till patienter med storst behov. Positiva resultat, studier har visat att
patienterna gynnas véldigt av sjukgymnastik. P4 vardavdelningen kan patienten fi4 hjélp med
mobilisering, smartlindring, trdning f{or oOkad styrka, kondition, andningsgymnastik och
forskrivning av hjidlpmedel. Om det finns behov av sjukgymnastisk behandling som inte ar tréning
hinvisas patienten till vardcentral. Patienten som gir pa mottagningen och inte har dialys hianvisas
till sjukgymnast pa vardcentralen. Aven njurtransplanterade som behdver trining hinvisas till
vardcentral. I véstra ldnsdelen finns sjukgymnast pa 15 %.

I ostra ldnsdelen finns ingen tillgdng till rehabilitering idag vilket verksamheten upplever som
vildigt daligt. Patienter som ska transplanteras fir hjdlp av sjukgymnasten for att vara i sd “bra
skick som mojligt” infor transplantationen, men for patienter i dialys finns inte tillgéng till
sjukgymnast. Malet dr att ha en sjukgymnast knuten till enheten for att 6ka mojligheten till tréning.
Sjalvdialyspatienter trédnar 1 viss man hos sjukgymnast och personalen menar att nyttan av att trdna
1 samband med dialysen dr bést dr att trdna under behandlingen, lite sémre innan och sdmst efter.

Bilaga 3 Organisation och vardprocess

Végen in 1 dialys kan se olika ut for behovsgruppen men oftast remitteras en patient som misstinks
ha njursvikt i landstinget i Ostergétland frin primirvérden till specialister inom njurmedicin. P4
njurmedicin far patienten i regel triffa en sjukskoterska som foljer patientens utveckling over tid.
Olika végar hérifrin. Om ej under 25 % GFR (njurfunktion) sd foljs patienten antingen inom
specialistvarden eller primédrvarden. Om under 25 % GFR hamnar patienten i ett predialysprogram
(forberedande for eventuell framtida dialys). Om lag njurfunktion startas dialys direkt.

Njurmedicinska kliniken US

Patienter 1 den centrala och véstra ldnsdelen fér sin dialysbehandling vid mottagningar tillhérande
den Njurmedicinska kliniken lokaliserad under hjért- och medicincentrum. Njurmedicinska
klinikens vision dr att patienter med njursjukdom skall fa bédsta tdnkbara individuella vard och
behandling och inte i onddan begrdnsas i sina liv. Kliniken f6ljer nationella och internationella
riktlinjer nér det giller medicinska mal for dialyspatienter och patienter med kronisk njursvikt.*

$! Fysioterapeuterna (2014) Riktlinjer for fysioterapi vid kronisk njursjukdom/njurtransplantation
%2 Fysioterapeuterna (2014) Riktlinjer for fysioterapi vid kronisk njursjukdom/njurtransplantation
% Njurmedicinska kliniken US Verksamhetsberiittelse 2013
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Patienter med avancerad kronisk njursvikt omhéndertas via ett sdrskilt “vardprogram”
(inkluderande utdkad patientutbildning) av njursviktssjukskoterska/mottagningssjukskoterskor,
paramedicinsk personal (kurator, dietist, sjukgymnast etc.) och ansvariga ldkare. Vardprogrammet
innebér bl. a. deltagande i Svenskt njurregister (SNR). Resultat ur dessa register presenteras
regelbundet, och utgdr en vérdefull kontroll av de medicinska resultaten, inte minst i jamf{orelse
med landets dvriga njurmedicinska enheter.**

Njurmottagningen

Till Njurmottagningen kommer patienter med njursvikt och patienter som dr njurtransplanterade.
Patienterna gir pa regelbundna kontroller hos ldkare och sjukskdterska. Hér finns en
sjukskoterskebaserad njursviktmottagning déar njursviktssjukskoterskan har en central roll.
Patienten kommer pé regelbundna besok dir bland annat utbildning om njursjukdom samt de olika
behandlingsalternativen erbjuds. Njursviktssjukskdterskan har manatliga moten med representanter
frén klinikens dialysenheter. P4 dessa moten planerar och diskuteras nya, aktuella patienter.
Njursviktssjukskoterskan anordnar dven de s.k. njurskolorna som halls for patienter och anhdriga.
Alla patienter med njursvikt blir erbjudna utbildning om sin njursjukdom samt om olika
behandlingsalternativ. De transplanterade patienterna kommer pa regelbundna kontroller till lédkare
eller sjukskoterska efter sin transplantation.

Avdelning 128

Avdelning 128 dr en kombinerad njur- och reumatologavdelning, dir utreds, diagnostiseras och
behandlas patienter med njursjukdomar och reumatologiska sjukdomar.

Dialysmottagningen US - reguljér dialys

Dialysmottagningen US startade sin verksamhet a&r 1965 och &r beldgen i den gamla delen av
sjukhuset. Mottagningen ar uppdelad pa tva sektioner med 9 tappstéllen pa sektion I och 11
tappstéllen pa sektion II. Sdledes kan 20 patienter dialyseras samtidigt. P4 dialysmottagningen
erbjuds hemodialys (HD) alla dagar i veckan. Patienten kommer pa fasta tider flera ganger i veckan
for behandling, ca 3-5 timmar varje gang. Under dialysen erbjuds fortdring i form av dryck och
smorgésar, det finns ocksa mojlighet att kopa fardiglagad maltid.

Garnisonsdialysen

Garnisonsdialysen 1 Linkoping invigdes i september 2003 och &r en satellitavdelning till
dialysmottagningen pd US. Hér sker all sjdlvdialys i centrala ldnsdelen. Avdelningen &r en sé
kallad intermedidr enhet, ett mellanting mellan sjukhusbunden hemodialys och hemodialys 1
hemmet. P& Garnisonsdialysen finns en sjdlvdialysmottagning, en hemhemodialysmottagning samt
en PD-mottagning.

Sjalvdialysmottagning
Till Garnisonens sjdlvdialysmottagning kommer patienter som klarar att skota stora delar av sin
behandling sjdlva men som inte kan eller vill flytta hem sin behandling. Efter utbildning och
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handledning av sjukskoterska klarar patienten att sjélv forbereda sin dialysmaskin, applicera nalar
och kvittera larm under behandlingen. P4 grund av att patienten sjidlv tar ett stort ansvar dr
bemanningen ladg. Personalen bistir med viss handrickning samt fungerar som en trygg
diskussionspartner kring dialysrelaterade frdgor. Garnisonsdialysen erbjuder flexibla Oppettider
och patienten far sjdlv boka sina behandlingstider enligt "tvittstugemodellen". Detta ger patienten
mojlighet att arbeta eller studera trots behov av livsuppehdllande behandling. Av Garnisonens
sjalvdialyspatienter ar det 4 patienter som har sé kallad nyckeldialys, det vill siga har egen nyckel
till Garnisonsdialysen och kan dialysera utanfor ordinarie Oppettider.

I Njurmedicinska klinikens verksamhetsberittelse frdn 2013 framgar att beldggningen vid
Garnisonsdialysen forra aret var mellan 10-13 patienter som tillsammans utfort totalt 2871 stycken
behandlingar. En patient blev godkénd for transplantation. P4 regelbundna storronder planeras
individuellt anpassad vard tillsammans med paramedicinsk personal och ldkare. Minst en géng i
veckan ska det finnas en ldkare tillginglig for uppfoljning och utvirdering av likemedel och

85
provsvar.

Nér det géller virdprocessen for patienter med njursvikt menar verksamhetspersonalen att det ar
svart att sdga hur lang tid vardprocessen tar. Fran det att en remiss kommer fran primérvarden till
dess att dialys startar kan ta allt frdn nagra veckor till flera ar, beroende pa om det r6r sig om akut
eller kronisk njursvikt. Sjukdomsforloppet kan alltsd ga vildigt ladngsamt eller véldigt hastigt.
Denna bild av vardprocessen &r lansovergripande och géller inte enbart for patienterna vid
Garnisonsdialysen.

Bedomning gors huruvida njursvikten ar akut eller kronisk genom en njurbiopsi — vad beror skadan
1 njuren pa? En nedsatt njurfunktion kan skotas i manga ar innan det blir aktuellt med dialys.
Patienten foljs antingen av primdrvarden eller specialistvarden eller en kombination av bada. Nér
njurfunktionen minskat till 20-25 % borjar man ge mer riktad information kring olika dialysformer,
Njurskola.

Hemhemodialysmottagningen

Hemhemodialysmottagningen skoter patienter som har bloddialys 1 hemmet, sd kallad
hemhemodialys. Mottagningen har ett ldnsdvergripande uppdrag, eftersom patientgruppen ér liten
behandlas sédledes samtliga patienter frdn hela ldnet hdr. Hemhemodialysens vision dr att alla
njursjuka i1 upptagningsomradet som sjilva vill och ar medicinskt ldmpliga skall erbjudas
hemhemodialys. Hemhemodialys innebér ett storre egenansvar, men bittre mdjlighet till storre
frihet, effektivare dialys, minskad hospitalisering och hogre livskvalitet. Mottagningen erbjuder
genom hemhemodialys storsta mojliga dialysméngd med minsta mojliga inskrdnkning av
personens frihet. Under en individuellt anpassad traningsperiod fir patienterna ldra sig hantera
dialysbehandlingen. Traningen &r forlagd till hemhemodialysenheten. For att kunna ha
behandlingen hemma krévs en liten bostadsanpassning. Efter hemgang har patienten regelbunden
kontakt med sjukhuset genom ldkar- och sjukskoterskebesok.

Under 2013 har mottagningen tranat 4 patienter till hemhemodialys/sjdlvdialys (HHD/SHD). Tva
patienter har tagit hem sin behandling. Den 10 juni 2014 var 13 patienter hemma. Under 2013
utfordes totalt 3298 dialyser varav 366 behandlingar var pd Norrkdpingspatienter. Tva patienter

% Njurmedicinska kliniken US Verksamhetsberiittelse 2013

60



avled 2013, tre patienter blev transplanterade. Patienterna dialyserar 3-4 timmar 5-7 dagar/vecka
alternativt nattdialys 6-8 timmar varannan natt. Runt patienten finns ett Hem-HD-team vilket
beskrivs vara a och o for en trygg och sédker patient. Uppfattningen i1 verksamheten &r att patienter
med goda hemforhallanden sisom familj och arbete har en forhallandevis bra livskvalitet.®

PD-mottagning

Till PD-mottagningen pa Garnisonen kommer patienter som har pasdialys (PD) i centrala och
véstra ldnsdelen. Under 2013 har mottagningen haft 16-20 patienter i PD-behandling. Den 10 juni
2014 lag denna siffra pa 20 patienter. Mottagningen har haft ett 6kat antal PD-informationer
jamfort med tidigare. Tre patienter blev transplanterade, 5 patienter dverflyttades till HD.

Dialysenheten LiM

I véstra lidnsdelen finns Dialysenheten LiM i1 Motala. Enheten dr en satellitavdelning till
njurmedicinska kliniken i Linkoping. Pa avdelningen finns béde patienter som skoter sin
behandling sjdlva och patienter som gér i traditionell behandling dir en sjukskdterska har ansvaret.
Mottagningen har 10 platser i dppen planldsning och tvd enkelrum. Att ha en blandad verksamhet
upplevs av verksamheten vara bra da patienter som far hjilp ser andra som skdter behandlingen
sjdlva, detta leder till att de sjélva blir nyfikna och vill testa sjélva.

Under 2013 fick mottagningen 8 nya patienter fran US samt en patient frdn Kungsholmsdialysen.
Mottagningen har haft 5 patienter pd sammanlagt 17 géstdialyser. 4 av patienterna har varit ivdg pa
totalt 14 géstdialyser. Ytterligare patienter har dnskat géstdialys men detta har inte gatt att ordna pa
grund av platsbrist. 6 av patienterna har varit sjdlvdialyspatienter och ytterligaren en haller pa att
lara sig. Tvé sjukskdterskor ansvarar for och foljer upp deras utbildning Under &ret har en patient
avlidit och 3 patienter transplanterats. 1-2 dagar i veckan finns en lékare fran US pa plats i Motala
for rond. Ovriga dagar sker lidkarkontakt via telefon vid behov. Alla patienter tas upp pé storrond
dér sjukskoterska, lakare och paramedicinare medverkat. Patienterna har tillgang till kurator och
sjukgymnast. Flera patienter gar regelbundet och trénar i triningslokal beldgen pa sjukhuset.®’

Verksamhetsforetradare berittar att kliniken &r 1 startgroparna med ett liknande predialysprogram
som det 1 Linkdping och menar att detta dr viktigt med tanke pa jamlikhet for patienten. Alla som
bor i Motala kan inte gé& dér. En del dr for daliga och kridver mer vérd an kliniken kan erbjuda. Man
har storre begransningar i Motala dn LinkOping vilket leder till att varden inte blir likvérdig i lanet.

I tabellen nedan presenteras antal dialyspatienter i centrala och véstra lansdelen 10 juni 2014.

HD HD HHD | SHD Garnison SHD LiMm PD Antal i Totalti

us LiM sjalvdialys dialys

51 20 13 11 5 20 49 patienter 120
=40%

Tabell 3 Antalet dialyspatienter i centrala/vistra linsdelen den 10 juni 2014
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51 patienter var i reguljdr dialys, HD (ej egenvard), vid dialysavdelningen pa US och 20 patienter
var 1 reguljar dialys pé dialysenheten i Motala.

13 patienter skotte sin dialys genom egenvard i hemmet genom HHD, hemhemodialys. Hit riknas
en person fran Ostra ldnsdelen ocksa dd& mottagningen, som det beskrivs nedan, har ett
lansdvergripande uppdrag. 11 patienter i Linkoping och 5 patienter i Motala var i SHD, sjdlvdialys
hemodialys, pd mottagning och 20 patienter fran ldnsdelarna skotte sin pasdialys 1 hemmet.

Totalt befann sig 120 patienter i dialys 1 centrala och vistra lansdelen varav 40 % hade sjdlvdialys.
Klinikens mal &r att 50 % ska ha sjdlvdialys i framtiden.

Njurmedicinska mottagningen ViN

Dialysmottagningarna i1 0Ostra ldnsdelen ingar 1 Njurmedicinska mottagningen tillhérande
Medicinkliniken p& Vrinnevisjukhuset i1 Norrkdping. Mottagningen &r lokaliserad under
nérsjukvarden i dstra Ostergdtland. P4 den njurmedicinska mottagningen finns en dialysmottagning
for patienter med hemodialys. Vidare finns en koordinatormottagning for de patienter som har
nedsatt njurfunktion, en PD-mottagning (PD) for patienter med peritonealdialys (pdsdialys) och en
sjdlvdialysmottagning.

Koordinatormottagning

I Ostra ldnsdelen finns en sjukskoterskebaserad mottagning for de patienter som har nedsatt
njurfunktion. Sjukskoterskan bendmns njursviktskoordinator och har en samordnande funktion och
blir lite av ’spindeln 1 nétet” som végleder, informerar och stddjer patienter med kronisk njursvikt.
Syftet med besoken hos njursviktskoordinator dr att tidigt i forloppet ge patient och nirstiende
information om njursvikt och behandlingsalternativ som finns att tillgd. Tid ges for reflektion och
diskussion om livssituationen. Forhoppningen dr att patienten ska kdnna sig trygg och vara
vélinformerad dd det underlattar delaktighet i behandlingsval. Njursviktskoordinatorn samordnar
varden med teamet runt den njursjuke patienten: ldkare, sjukskoterskor, dietist, sjukgymnast,
kurator, primédrvard och kommun. Likarbesoken gar parallellt med dessa besok.

PD-mottagning

Traning, uppfoljning och kontroller sker pd mottagningen for patienter med pasdialys i1 Ostra
lansdelen. Behandlingen skoter patienten sjdlv 1 hemmet.

Sjalvdialysmottagningen

Vid sjélvdialysmottagningen kan patienten utfora sin egenvard sjdlv genom att forbereda sin
behandling och dialysmaskin, hantera sin access, starta behandlingen, kvittera larm och avsluta sin
behandling. For att klara av denna typ av hemodialys krdvs det att patienten har goda kunskaper
om sin sjukdom och behandling. Da patienten sjidlv tar ett stort ansvar for sin dialys éar
bemanningen lag. En till tva sjukskdoterskor finns tillgéngliga for diskussion kring dialysrelaterade
frigor och for att bista patienten med viss handrdackning. For att patienten ska bli sjdlvgdende och
kunna komma till dialysen efter eget valda tider, krdvs en uppldrningstid pd minst tio
veckor. Patienten bokar sjilv sina behandlingstider enligt "tvéttstugeschema".
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Till Vision 2020 onskar mottagningen egna lokaler for sjdlvdialysverksamheten som inte ligger
sdang i sdng med den vanliga dialysen. De Onskar vidare att kunna ha 6ppet dygnet runt si att
patienterna kan komma och gé som de vill.

I tabellen nedan presenteras antal dialyspatienter i1 Ostra lansdelen den 19 augusti 2014.

HD ViN HHD SHD ViN PD Antal i sjdlvdialys Totalt i dialys

42 1 9 7 17 patienter =30 % 59

Tabell 4Antalet dialyspatienter i 6stra linsdelen den 19 augusti 2014
42 patienter 1 Ostra lansdelen hade reguljar hemodialys.

1 patient hade hemhemodialys och tillhdr centrala lansdelen dar hemhemodialysverksamheten
finns. 9 patienter skotte sin hemodialys vid sjélvdialysmottagningen i Norrkdping och 7 patienter
skotte sin pasdialys i hemmet.

Totalt hade kliniken 59 patienter i dialys varav knappt 30 % befann sig i ndgon form av sjélvdialys.
Klinikens mal &r att 50 % ska vara i ndgon form av sjdlvdialys 1 framtiden.

Vardproduktion

For att ge en bild av utvecklingen inom dialysverksamheten i ldnet kan sdgas att det totala antalet
genomforda dialyser (inklusive hemhemodialys, HHD), i centrala/vistra lédnsdelen, enligt
verksamheten nddde en “all-time-high” under 2013 med 19001 genomfdrda dialyser.*® Antalet
patienter 1 dialys (PD s&vél som HD) dr emellertid helt of6réndrat jimfort med foregaende ar. Detta
indikerar att dialysfrekvensen har 6kat hos flera HD-patienter, vilket verksamheten beskriver vara
en Onskvdrd utveckling. Verksamhetens bedomning &r att behovet av dialysbehandling inom
upptagningsomrédet, liksom bade nationellt och internationellt, successivt kan komma att fortsitta
Oka nagot. Nir och om detta intréffar (sd vl som 6kningstakten) dr dock i1 det ndrmaste omdjligt att
uttala sig om.* Nir det giller mojligheten till sjalvstindighet i behandlingen s ligger Ostergotland
bra till nationellt. Enligt Svenskt Njurregisters arsrapport 2013 nir Landstinget i Ostergdtland en
sjétteplats avseende andel patienter med storsta mdjliga autonoma behandling av det totala antalet
rapporterade patienter per lan under 2012,

Férekomst av vardprogram och vardprocessprogram LiO
Vardprogram och véirdprocessprogram gillande dialys saknas i landstinget i Ostergétland.

De medicinska riktlinjerna &r relativt véldefinierade och bygger pa nationella och internationella
riktlinjer for behandling av patienter med kronisk njursvikt och dialyspatienter.”’

Svenskt njurregister
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Svenskt njurregister (SNR) dr resultatet av en sammanslagning av Svenskt Register for Aktiv
Uremivard (SRAU, startat 1991) och Svensk DialysDataBas (SDDB, startat 2002) samt lokala
njursviktsregister 1 Stockholms ldns landsting resp. Vistra Gotalandsregionen. SNR ar ett
datoriserat, webbaserat kvalitetsregister for patienter med kronisk njursvikt i Sverige, drivet i
Svensk Njurmedicinsk Forenings (SNF:s) och Svensk Transplantationsforenings (STF:s) regi.

Syftet med registret ar:

Att f6lja patienter med kronisk njursvikt, dialysbehandling och transplanterad njure, for att
sakerstdlla att riktlinjer for omhéindertagande och behandling av dessa patienter foljs i
mojligaste man.

Att folja progress av njurinsufficiensen hos den enskilda patienten och hela
patientmaterialet och studera olika atgirders inverkan pa progresstakten.

Att underldtta arbetet med identifikation och behandling av riskfaktorer for framtida
morbiditet och mortalitet.

Att underlétta och forbittra planeringen av framtida aktiv uremivard.

Att forbéttra njursjukvarden 1 landet genom att varje enhet kan jadmfora sina
kvalitetsvariabler med medelvérden frin 6vriga deltagande kliniker.

Landstinget i Ostergotland rapporterar till Svenskt njurregister.
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