Protokoll ifran natverkstraff for njursviktsskoters kor/koordinatorer
onsdagen den 21 mars 2012.

Arets traff holls i Vasteras.

Deltagare i motet var: Eivy Lindgvist och Marianne Vinter - Koping, Ejmiar — Eskilstuna,
Inger Olsson — Danderyd, Maria Norman och Ylva Skogh — Uppsala, Ingela Persskdpiiyy
Gun-Britt Sjoberg och Eva Ekstrom — Orebro, Annica Sedin och Viktoria Lindberglskiga,
Birgitta Lindh och Anne-Marie Larsson — Vasteras, Thomas Johansson och Tove Nfdckhof
Sanofi, Ann-Sofie Kaiheden — Baxter.

Forst ut pa dagen var sjukgymn¥sttoria Karlsson ifran Vasteras som berattade om sitt arbete
med njursjuka patienter. Hon har genomfort ett EU-projekt, 100 %, under ett ar reurigrpa
fysisk aktivitet (dialyspatienter). Deltar ocksa i njurskolan. Vidare begkwa hur hon nu arbetar
med patienterna; samtal baserat pa MI, funktionstester, traning, uppfoljnihigl méunktionstester.
Fysisk aktivitet pa recept. Vikten av vardagsmotion. Och mycket mer...

Laget runt: som vanligt svart att fa tiden att racka till da det ar sasatreatt héra om hur alla har
det.

Eivy och Marianne ifran Képing bdrjade:

Bloddialys med 20 patienter samt ca 40 patienter med njursvikt som de traffar kdigtinue

Vartannat till vart tredje besok ar skoterskebesok. De har fatt litpdtenter an tidigare.

Kommer att f& en ny nefrolog da Jacek Kobosko gar i pension. Johan Saaw tar over ifraragen 1 m
han delar tjansten med medicin. De tror att det kanske kommer att bli en annan pérakhetet i

och med detta.

Det finns sjukgymnast, dietist, kurator och arbetsterapeut att konsultera.

PD-informationen ges i Vasteras, i 6vrigt individuell information.

Det finns en tanke pa bloddialysen att borja med sjalv-HD.

De har inte bdorjat registrerat i SNR annu.

Eva ifran Eskilstuna arbetar som njursviktskoordinator for Eskilstuna, Nykoping och Kuathine
Registrerar tidigt i SNR; ifran 60 i GFR.

| Eskilstuna fortgar arbetet som tidigare. Dar bestams nu tidigt omtipvékieaservativ behandling
samt att man kan avbryta behandlingen.

Hon har fragor med sig ifrAn Eskilstunas njurmottagning:

Kulturella svarigheter, ex: man pratar forbi varandra trots tolk. Eligragienten kommer e; till
besok, mar sa daligt. Hur ska man hantera detta?

Vad och hur registrerar njursviktsskéterskorna arbetet samt vad ar njulsiiktskebesok?

(de har en ny verksamhetschef som &r mycket intresserad av detta)

Blir lite diskussion runt detta, gruppen kommer fram till att det finns inga klanantjsr pa
problemet. Olika losningar ifran fall till fall. Och har man gjort alltmkan sa far man inse att det
ibland inte gar att ldsa dessa problem fullt ut.

Inger ifran Danderyd ar njursviktskoordinator tillsammans med Monika Radstrom. Rifténar
njursviktsmottagningen till njurmottagningen en dag per vecka. Registirdra#b i GFR.
Information om SNR far patienten av lakaren, genom ett anslag pa mottagsamgeskickas
skriftligt hem till patienten.

Tar ut arlig statistik ex behandlingsstatistik, nybesok, njursviktsprateBSA. Atgardsregistrerar;
telefon, besok, alla atgarder.



Arbetar mer preventivt med patienterna, tidigt i njursvikten. De traffarsokspatienter som ska ga
kvar pa mottagningen. Kallar dem sjalva (patienterna kan ha ett normalhknedietta sedan
september 2011.

HD/PD tar 6ver patienterna tidigt — nér de valt access (vid ca 10-15 i GFR).

Ingen njurskola men dialysseminarier istallet en gang per halvar. PD-chkdierska samt patient
haller i dem. Inger och Monika kallar till dessa seminarier.

De har ocksa olika fokusgrupper ex. om polycystnjuresjukdom: dar patienter rilésesymed
anhoriga deltar. De bjuder in, det finns med sjukskoéterska samt kurator. Sedan skéterpatient
motena sjalva.

Provade nagot nytt i hostas. Utifran SNR: patienter under 65 ar med ett GFR 6ver 20 som ar
kommande transplantationskandidater (kontrollerat med resp. lékare). Desstepajdds in
tilsammans med anhériga till transplantationsseminarie.

Sjukskoterskor for donators- och transplantationsutredning tillsammans med lakareSydie: god
information i ratt tid ex. for att kunna ga ned i vikt, vacka intresse till donation. @t &écksa
patienterna sjalva som styr. Ett nytt sddant seminarie planeras nu i varlZaé&oner totalt.
Hinner ej med att arbeta med kalk/fosfat grupper. Forsoker att engagesta die

Framtiden: nya Karolinska/Solna ska vara ett hogteknologiskt sjukhus (vad/vilken vasétaom
bedrivas dar och vilka konsekvenser det far for dvriga sjukhus ex. Solna vet man rig&ike
kommer patienter att slussas ut).

Danderyd haller pa och bygger en egenvardsavdelning under njurmottagningen medysjalvdial
(b&de PD och HD). Klar varen 2013?

Upplever att patienterna startar senare i dialys, mer beroende pa syBrsiveljandlade)

Nar access opereras beror mycket pa lakaren. Nu &r det en blandning acadissoperationer.
Mojligen blir det s& att Danderyd kommer att operera PD-accesser ochsB&¢Eh grafter. Det
ar fullt pa dialyserna 6verallt.

Ylva och Mia ifrdn Uppsala arbetar pa njursviktsmottagning som startades i dec —1 el ara
dagar i veckan med att registrera i SNR ifran 30 i GFR samt med sjukskotetdkedfs) patienter
och ca 70 under 15 i GFR. De hittar fler och fler patienter men har ej kapacdettt(ett
orosmoln). De traffar just nu ca 8 patienter var regelbundet.

Lakare talar om vilka patienter som ska ha skéterskebesdk. Finns 10 lakare ochlldeotika aned
information.

Mottagningen ar under utveckling. Lakarna tanker till om konservativ behandéngjelskickar
fler remisser till dietist (har t o m sjukskoterska fatt gora) etc.

De har teamronder med sjukgymnast, kurator, arbetsterapeut, dietist.

Information om SNR till patienten via anslag.

Rekryterar manga patienter till njurskolan, det har nastan blivit for m&mwgar PD-skoterskor
samt kurator som haller i njurskolan. Fyra ganger ifran kl 13:00 till 16:30.

Vad galler kalk/fosfat information &r det framst dietist som haller i den

Annica och Viktoria ifrAn Karlskoga arbetar pa bloddialysen samt njurmottagning. Ca 160-170
patienter i predialys (blandad mottagning med transplanterade). PD-pati@ntero. De patienter
som s onskar far delta i njurskola vid USO.

De tycker det ar skont med en liten mottagning, smartfritt med logistikarseBnarbete med lakare.
Information och transplantationsutredningar sker pa mottagningen. Har ingebspugkebesok.
Registrerar i SNR ifran 30 i GFR.

Efter lunchen berattadenn-Lis Westin och Viola Olssonifran njursektionen i Vasteras for oss om
sitt arbete med anhdorigstod.



Det borjade for ca 10-12 ar sedan da Ann-Lis laste om hur daligt dementas ardwigages upp.
Vara patienter ar ju ocksa kroniskt sjuka vilket naturligtvis berér livet f@andé@riga.

Borjade i liten skala. Traffar bade enskilda och grupper numera. De finns dé@hdes:

"Far prata av sig”, lotsar vidare, besvarar fragor, anhérigstod/grupper, dggéfatienom en jobbig
tid, formedlar kontakter. Uppstar ofta oplanerade kontakter mellan anhdériga.

Viktigt: Hall det du lovar, nar behovet finns ar det forsta prioritet.

Sedan berattar de om grupperna; hur de kallas, sammansattning, hur manga etc.

Vanliga diskussionsamnen: Radsla, Angest, Ensamhet, Skuld/Skam/liska, Praktiskadgande
Maten — mycket fokus pa mat, Medicinska fragor.

De har ett forberett material de aldrig behovt anvanda. Diskussioner uppitavéitin deltagarna
utifran behov. Ann-Lis och Violas roll blir att styra samtalen vidare vid behov, dedasig av
erfarenheter och formedla kontakter. Flera grupper/deltagare fertstittraffas efter avslut.

Ann-Sofie ifran Baxter tar vid och informerar om deras program for "Unplanned start” —
planera for den oplanerade akutstartade patienten. Visar ocksa patierstitfosioroschyrer.
Tva nya har tillkommit om PD resp HD-behandling. Kommer ocksa att lansergstem-
HD maskin

Vi fortsatte sedan med laget runt:

Eva och Gun-Britt ifrén Orebro beréattar om sin mottagning. Eva arbetar heltid p&
njursviktsmottagningen och Gun-Britt tva dagar i veckan och resterande pa blaadi&lgs finns
ocksa en gemensam njurmedicinsk mottagning med njur-, PD-, och transplanteeaderpat
Registrerar i SNR ifran 30 i GFR, men hinner inte riktigt med detta. Ca 26@tpatiben forsta
inlaggningen i SNR gors av en administrativ forskningsskoterska pa HD:m Bgistrerar de efter
lakarbesok. Information till patienterna om SNR via mapp pa njurskolan samt atj.atat en
ambition att kunna plocka ut ur registret for att visa lakarna, aven omvardnadshbitenniva satta
ihop informationsgrupper tidigare.

Arbetar med riktlinjer for njursviktsmottagningen. Parametrar: blodtryck/fkafat, Hb. De
(riktlinjerna) ar ej ute hos lakarna @n. De har ocksa fatt nya lakare saméabsig sina egna
riktlinjer.

Kalk/fosfat-balansen: alagda/ska borja med att méata karlstelhegeta.i Bulstryck mats med
speciell matare ifran ljumske till carotis. (enligt Thomas ifran Sdresfovs eg ocksa en slatrtg pa
aorta).

Vartannat till vart tredje besok ar till sjukskoterska. PAL skickar begétajukskoterska om
information, aven till kurator och dietist.

Har information ca en gang per vecka. Patienten far da forst en timmes PDatidaroth sedan en
timmes HD information.

Har uremironder for att fanga upp patienter som ej har bestamt dialysform.

Njurskola tva ganger per ar. Firar nu 20-ars jubileum. Tva tillfallen vid vaunjskgla. Haller pa att
titta Over innehallet, blir mer fragor och diskussioner.

Har borjat med PFA igen, (glapp pa 5-6 ar). De har en kansla av att det vadifistartade i CDK.
Ocksa startat accessflodesgrupper for att forsoka fanga upp patientea bat

De ser att det ar bra att géra floden pa verksamheten for att undvika fallgropar odartebde
Borjat att registrera KVA-koder.

De har fatt ett bra flode for fistelop. Bra samarbete mellan njursviktagmingen, HD,
Thoraxkirurg. En ny teknik for fisteloperation: No touch-teknik. Thorax-kliniken som agfoirva
engagerade karlkirurger som karlmappar, tas med pa karlrond dar lakare ifydarddgltar. De har
goda erfarenheter hittills.



Tolv patienter i sjalv-HD. Finns ocksa fyra platser pa vardavdelningen (avd 93nsilfpfor
sjalv-HD.

Ingela ifran Nykoping arbetar pa njurmottagning sedan i augusti 2011. De &r tva
sjukskoterskor varav en pa heltid och en pa 80 % samt en till pa 20 %. Blandad mottagning
med ca 200 patienter (transplanterade, PD- och njursviktspatienter). Hagéastédkare.
Bara hyrlakare, varit ca 15-16 stycken. Nagra har stannat en veckarbéikaie i hostas
stannade ifran augusti tills i december. De har alltsa ett stort egat.adéller mottagningen
flytande.

Kallar njursviktspatienterna sjalva. Har arbetat med kalk/fosfaatiiimans med dietist.
Utifran SNR de patienter som har mer an 1,5 i fosfat bjuds in till traff med sjukskai@m
kalk och fosfat) och dietist (om mat). Ett tillfalle pa tre timmar. Blandagmrbade
njursviktspatienter samt PD/HD-patienter. Inte sa bra nar ex. diettdbgslag pa nagon bra
soppa.

Utvardering: de som verkligen hade behdvt informationen kom ej.

Vid senaste tillfallet forbattrades vardena efter kalk/fosfat-skolan.

Har ej nagon traditionell njurskola.

Eva i Eskilstuna registrerar njursviktspatienterna i SNR (samt de taamesygzide) ifran GFR
60.

Birgitta och Anne-Marie ifran Vasteras arbetampa en kombinerad njur-,
njursviktsmottagning samt transplanterade patienter. Ca 550-600 patienteravadfy c
njurtransplanterade. Registrerar i SNR ifran 25 i GFR sedan hosten -09. Ca 8@ patiev
ca 10 ar transplanterade. Finns krav att registrera ifran 30 i GFR men det fiesisrsgr for
det i nulaget. | det lbpande samt 6vriga arbetet pa mottagningen blir det kanske tid 6ve
registrering en timme har och dar, dock langt ifran alla dagar i veckaentitdgbrmation om
SNR bade muntligt och skriftligt i samband med det forsta sjukskoterskebesakat. Ta
statistik ifran SNR inkl omvardnad och planering en gang per halvar som unilesimond
med respektive PAL. Besok till sjukskoterska bestams (oftast)vid rond. Fuirgeraktigt
tillfredsstéllande an, ar fortfarande under utveckling. Har utarbetataditetsdokument for
njursviktsinformation samt i hostas en malformulering for njursviktsmottagnirigetta for
patienter med ett GFR pa 25.

Njurskola som f6rut ca tva ganger per halvar vid tre tillfallen (em).derdgh diskussioner
uppstar beroende pa gruppen. Finns dven PD/HD-patienter med och informerar
(sjalvdialyspatienter). Som horts under dagen finns en engagerad sjukgymenas/en
dietist och kurator att tillga.

Efter eftermiddagskaffet tarove ifrdn Sanofi vid och berattar lite om Sanofis bakgr(del
kopte Genzyme vid arsskiftet). Informerar vidare om Renvela och studtateddul
lakemedlet.

Mia och Ylva tar pa sig att anordna nasta méte i Uppsala den 11 april 2013.



