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Bakgrund

Kompetensbeskrivningen fardigstdlldes 2011. Enligt enkatundersékning som publicerades i Dialdsen
nr 3, 2014 framgar det att den pa manga stéllen inte anvands. Vi vill fortsatta synliggbra och
underldtta dess implementering. Vi vill &ven fokusera pa en av de sex kdrnkompetenserna,
personcentrerad vérd (PCC). Detta da forskningen under senare &r visat pa stora férdelar med PCC
for bade vard och patient.

Mal
s Arbeta vidare med implementering av kempetensbeskrivningen.
s Sprida information om PCC samt ge konkreta exempel inom njurmedicin.

Atgirder/medier

o Artiklar i Dialdsen

*  Workshop (varméte)

» Dialdsens chefsdagar

* Njurférbundet
o Remissgrupper
o Njurfunk

Tidsplan
Host 2014

e Anstka om deltagande pa varmotet samt Dialdasens chefsdagar via SNSF.
o Forbereda arbete i form av artiklar, workshop etc.
e  P3borja kontakt med njurférbundet.

Var 2015

s  Publicera artiklar i Dialasen
o  Workshop p& véarmétet

Host 2015

e Publicera artiklar i Dialdsen
¢ Dialdsens chefsdagar (workshaops, féreldasningar)

Utbildningsgruppen 2014-09-22

David Bilker
Pia lohansson
Kerstin Lundstrom
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Rapport frin Omvardnads- och SNSF-representant i styrgruppen for
Svenskt Njurregister (SNR) 2014

Jag har deltagit som omvardnadsrepresentant i SNR:s styrgrupp sedan januari 2012. Mitt
uppdrag i styrgruppen #r att bevaka omvardnadsfragor och patientrapporterade matt
(PROM/patient reported outcome measures och PREM/patient reported evaluation
measures).

Hiilsorelaterad livskvalitet (HRQoL)

SNSFs arbetsgrupp om HRQolL har foreslagit frageformuliret SF-36 for systematisk
implementering av HRQoL i SNR. Detta har antagits i SNR:s styrgrupp, men vigen till
verkstillande har varit kantad av diverse hinder. Det amerikanska foretaget QualityMetrics
har licens fr alla 6verséttningar av SF-36 och anviindning innebér ddrmed avgifter till
foretaget. Genom PROM-center! har man gjort en ny &versittning av SF-36 som heter
RAND-36. Denna &r férutom en mer modern dverséttning dven fri och gratis att anvénda.
Svenska RAND-36 har validerats i ett flertal patientgrupper runt om 1 Sverige, dér ca 200
dialyspatienter (frin Lund, Véstervik, Skdvde, Stockholm} utgjort en av patientgrupperna.
Formuliret och berdkningsalgoritm gér att bestélla via PROM-centers hemsida. Manual finns
i dagsliget inte tillgéingligt. Nu pagér utveckling av en web-version av RAND-36. Denna ska
inom kort testas/valideras, och Njurmedicin vid Karolinska/Solna utgtr en av pilotenheterna.
Samtidigt arbetar styrgruppen for SNR med att férdigstilla en kravspecifikation till registrets
IT-leveranttr MedSciNet, for att fa teknik och juridik pa plats samt 16sningar for att
patientsvaren pa ett automatiserat sétt gar fran webbformuldret bade till e-journalen och till
SNR. I SNR kommer det individuella svaret att presenteras som en graf, vilket kan anvéndas
som grund till ett hilsosamtal mellan forslagsvis PAS och patient.

Den stora utmaningen vad giller PROM #r hur vi ska kunna sjositta systematiska métningar
som kan genomfdras pa landets alla kliniker som #r anslutna till SNR, dvs. uppné hog
tackningsgrad. Férutom den tekniska I3sningen str vi dven som jag ser det infr en stor
utbildningsinsats till den njurmedicinska personalen runtom i landet. En fraga ér hur detta bast
kan organiseras. Detta r nigot som maste arbetas vidare med inom SNR, de professionelia
organisationerna och pa klinikerna. SNR ténker att implementeringen kommer att goras {Grst
pé ett par pilotenheter. Dérefter &r tanken att b6tja med inhémtning av RAND-36 pa
dialysenheterna i samband med tvérsnittsundersékningen (varje host). [ ett senare steg
implementeras formuléret dven till patienter pi mottagningarna (CKD + TX).

Symtom och patientens vardupplevelse

Nir teknik och anvéindning 4r pa plats finns planer pa att framledes uttka formuldret med
fragor om symtom samt PREM-miitningar (patientens upplevelse av och n6jdhet med vérden).
I njursjukvérdens riktlinjer anges symtomlindring men symtom saknas idag i SNR.

i = -
Se dven lanken www.promcenter.se
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Frageformulér for skattning av symtom méste vara valida och reliabla. P4 hogre nivé inom
SKL pagér arbete med att ta fram en s.k. “item bank” for detta.

Andra variabler med intresse for njursjukskéterskans arbete

Idag finns variablerna Nutritionsstatus (SGA) och Patientutbildningsinsatser, vilka
anvinds 1 liten utstriickning (= 14g tickningsgrad). Ett problem vad géller patientutbildning &r
termdefinition. Vad menar vi med de olika utbildningsinsatserna prevention,
behandlingsalternativ, uppf6ljning och gruppundervisning? Idag finns de olika alternativen

definierade i SNR:s manual sa hiir:

Patientundervisning

1. Egenvird innebdr undervisning med tyngdpunkt pd prevention.

Samtalet handlar om olika egenvdrdsdtgdirder, vad man kan gora sjdlv, prevention,
livsstilsfordndringar, rokavvdnjning, uppmuntran, stéd, motiverande samtal om ait
klara sin del av behandlingen (Idkemedelshantering, kost, fysisk aktivitet,
monitorering av symtom eftc.). En registrering dr tillrdcklig.

2. Behandlingsalternativ innebér att undervisning/samtal innefattar de olika
Jformerna av aktiv uremivdrd samt konservativ/pailiativ behandling. En registrering
ar tillrdcklig.

3. Uppfoljning innebdr uppfoljande samtal hos sjukskoterska for undervisning
och/eller ev. stillningstagande till dialysalternativ. En registrering dr tillrdcklig.

4. Grupp/Njurskola inmebdr ndgon form av gruppundervisning och registreras som

ett tillfille, forslagsvis ndr kursen/skolan dr avslutad.

Men vi saknar ett nationellt virdprogram som beskriver patientutbildningsinsatser. Det som
kommer ndrmast dr vil Njurférbundets riktlinjer om patientutbildning (Riktlinjer for god
njursjukvard, 2005).

Definition och terminologi vad giller sjdlvdialys finns savil i dialysdelen, som i CKD-delen.

Som omvérdnadsrepresentant i SNR ingdr jag diven i SSF:s niitverk for sjukskoterskor i
styrgrupper, dar man vid ett flertal méten diskuterat utveckling och ensning av
kvalitetsvariabler inom omvardnadsomriden. Er rapport om detta har publicerats, dér man
framhéller f6ljande variabler:

v Trycksér
= Fall

"= Munhilsa
»  Smirta

»  Undernéring

» Personliga aktiviteter i dagliga livet
= Sémnproblem

» Patientutbildning
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St65d till nirstdende.

Personligen ser jag en del problem i att f5rsoka hitta gemensamma ndmnare f0r vitt skilda
vardomraden. Jag kan inte se att alla ovan ndmnda variabler passar pd var patientgrupp, och
ser ocksd att vi har behov av att belysa andra variabler én de som nimns ovan, som

exempelvis fatigue, illaméende och en del andra uremiska symtom, kanske dven rékning,

midjemaétt och fysisk aktivitetsgrad?

I registervirlden pratas alltmer om:

1.

3.

Patientmedverkan. Vad kan vi gora dir? SNR har en patientrepresentant frén
Njurforbundet med i styrgruppen. Han &r involverad i arbetet med att ta fram en
patientvinlig version av Arsrapporten. Infrandet av systematisk métning av PROM ér
ett steg i riktningen mot dkat patientfokus.

Kliniknira/lokalt forbittringsarbete med stod av kvalitetsregistren, dvs. att
registren i hdgre utstrickning anvénds lokalt, att man tar ut sina resultat och reflekterar
gver fr.a. det som inte #r s bra. Medel har tillsatts via registercentra for att satsa pa
detta. QRC Stockholm driver i samarbete med The Dartmouth Institute (USA) en kurs
i forbattringsarbete med stéd av kvalitetsregister. Ett team pé dialysmottagningen,
Karolinska Universitetssjukhuset deltar och arbetar med DiAD-data. Vi bér upp-
muntra sjukskéterskor inom njursjukvarden till att intressera sig for detta. Se hem-
sidan: www.qrcstockholm.org

Littillgiinglig utdata. Inom SNR har man diskuterat att ta fram férdiga rapporter éver
nagra T4, viktiga variabler. Detta dr &nnu inte genom{ort.

Fragor som jag skulle vilja diskutera med SNSF styrelse ir:

Vilka énskemal har ni pa vad jag fram&ver ska ta upp eller driva inom SNRs
styrgrupp?

Har ni nagra tankar eller forslag kring hur ett nationellt inférande och utbildning av
systematisk métning av RAND-36 skulle kunna organiseras p& smidigt sétt?

Har ni forslag kring indikatorer som skulle kunna driva njurmedicinsk vérd framét —
métt som har betydelse for njursjukvérdens forbittringsarbete?

Kan SNSF verka for ett nationellt vrdprogram for njursjukvérd. Ett nationellt
vardprogram kan ha betydelse for att fa tyngd i att ett processmétt som patient-
utbildning blir "legitimt”.

Agneta A Pagels Stockholm, december 2014



