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Sammanfattning

Egenvéard innebar enligt Socialstyrelsens definition nér legitimerad personal inom hélso- och sjuk-
varden har bedomt att en person sjlv eller med hjélp av ndgon annan kan utfora en hilso- och
sjukvardsatgird. Inom dialysverksamheten har egenvard forekommit sedan slutet av 1960-talet
da de forsta patienterna tog hem sin dialys. Sjalvdialys med stod av sjukvérdspersonal, sa kallad
“limited care”, var mycket vanligt fram till borjan av 1980-talet for att senare minska.

Under 2000-talet har sjalvdialys med varierande grad av stod fran vardpersonal ater blivit vanliga-
re. Vid flera dialysmottagningar finns sjalvdialysenheter dar patienter har majlighet att skéta sin
behandling helt sjalvstidndigt, utan medverkan av sjukvardspersonal, sa kallad sjalvdialys (SHD).
En del patienter skoter ocksa sin dialysbehandling sjélva i hemmet. Men andelen patienter som
valt att ta hem sin dialys antingen som bloddialys (HHD) eller peritonealdialys (PD) har stagne-
rat och till och med minskat under en 20-arsperiod.

Det hir vardprogrammet har till syfte att vinda den trenden s att fler personer som behéver
dialys far mojlighet att vilja egenvard. Ett annat syfte ar att vardprogrammet ska utgora
nationella riktlinjer for all egenvard vid dialysbehandling och ersétta lokala och regionala vard-
program for att varden ska vara jamlik oberoende av bostadsort. Vardprogrammet viander sig

i forsta hand till berord sjukvardspersonal och sjukvardens beslutsfattare. Ett uttalat mél som
arbetsgruppen for virdprogrammet har kommit fram till 4r att andelen patienter som bedriver
egenvard vid dialys ska 6ka fran dagens knappt 30 procent till 50 procent. Peritonealdialys (PD)
bor vara ett forstahandsval i de fall dar det 4r mojligt. Andelen patienter som har PD bor kunna
oka fran dagens 20 procent till 30 procent. Bedomningen &r att 10 procent bor kunna bedriva
bloddialys i hemmet (HHD). Idag bedriver knappt 4 procent sjalvdialys (SHD) vid en dialysmot-
tagning. Den andelen bor ligga pa 10 procent.

Iinledningen av projektet med virdprogrammet utférdes en hilsoekonomisk studie vid Lunds
universitet (se bilaga) som kom fram till slutsatsen att HHD och PD skapar positiva effekter
pé sysselséttningsgrad och sanker sjukvardskostnaderna. Denna slutsats borde utgora tydliga
incitament for 6kade satsningar pa egenvard vid dialys.

Det finns idag flera hinder som behover undanréjas for att fler patienter ska kunna ta hem

sin dialys. Erséttning for merkostnader da hemdialysbehandlingen inleds efter 65 ars alder ar
inte klarlagt och endast ett fatal sjukvardshuvudmaén har ett regelverk som majliggor att aldre
patienter ersitts for merkostnader som ar relaterade till dialysbehandlingen. Ansvarsfordelning-
en mellan kommun och sjukvardshuvudman vid assisterad PD &r ett problem som i vissa fall
innebar att patienter som behover hjélp av hemsjukvarden kan tvingas avsté fran PD.

I Vardprogrammet klarldggs de minimikrav och forutsattningar som behover uppfyllas samt
juridisk ansvarsfordelning da patienter skoter sin dialys helt eller delvis sjalvstandigt.

I arbetsgruppen som utarbetat virdprogrammet har ingatt foretradare for Njurforbundet,
Svensk Njurmedicinsk Férening (SNF) och Svensk Njurmedicinsk Sjukskoterskeforening

(SNSF). Projektet har finansierats genom stod fran Socialstyrelsen ur sarskilda medel for

kroniska sjukdomar samt stod fran Njurforbundet.

Stockholm i januari 2019
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Begrepp och férkortningar

HD - bloddialys.

HHD - hemhemodialys, bloddialys som utfors sjalvstandigt i hemmet
eller med stod av narstidende alternativt med annan person.

PD - peritonealdialys, bukhinnedialys som utfors i bostaden eller som
assisterad PD med st6d av vardpersonal som &r anstilld inom kommunen.

SHD - sjalvhemodialys, bloddialys som utfors helt sjalvstandigt vid en
dialysmottagning utan stéd av sjukvardspersonal.

SHDLC - sjalvhemodialys p& mottagning med stod av sjukvéirdspersonal.
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1. Inledning

1.1 Bakgrund

Njurforbundet initierade under 2015 ett samarbete med Svensk Njurmedicinsk Forening (SNF)
och Svensk Njurmedicinsk Sjukskoterskeforening (SNSF) for att planera och genomfora en
workshop om egenvéard vid dialys. Den gemensamma uppfattningen var att betydligt fler perso-
ner som har dialys har goda forutsattningar att kunna skota sin behandling helt sjélv eller med
minimal assistans av sjukvardspersonal, dn vad som sker idag. Dessa mojligheter utnyttjas inte
alltid vid dialysmottagningarna. Andelen personer som skoter sin dialys sjilv i hemmet har varit
konstant under manga ar.

Workshopen genomfordes den 10—11 mars 2016. Samtliga berérda personalkategorier fran olika
delar av landet deltog tillsammans med personer som har egen erfarenhet av dialys. Externa
foreldsare deltog under delar av workshopen och foreldste om juridik, hilsoekonomi och person-
centrerad vard.

Vid workshopen framkom att det rdder stora regionala skillnader betréffande rutiner och engage-
mang for sjalvdialys (SHD), hemhemodialys (HHD) och pertionealdialys (PD). I Svenskt Njur-
registers (SNR) arsrapport finns dessa skillnader tydligt verifierade.

Det framkom dven under diskussionerna att det rader oklarheter vem som #ger det juridiska
ansvaret for behandlingen dé personen skéter sin dialys helt sjdlvstandigt vid enhet inom vardgiv-
arens byggnad, i patientens bostad eller pa annan plats. Vidare ar forsikringsfragan otydlig om det
uppstar en vardskada eller om nagon avlider pa grund av felbehandling. Kravs det en tilldggsfor-
sikring i de fall som inte patientférsikringen galler var en fragestéllning som diskuterades utan att
kunna besvaras.

Samtliga var eniga om att ménga personer som har dialys har outnyttjade forutsittningar att skota
sin behandling sjélv. Antingen genom PD, SHD eller HHD. Alla var eniga om att det saknas ett
nationellt virdprogram for egenvard vid dialys.

Deltagarna vid workshopen enades om att bilda en expertgrupp som fick i uppdrag att utveckla ett
vardprogram for egenvérd vid dialysbehandling. Expertgruppen tillsattes av Njurférbundet under
forsta halvaret 2016 och bestod av foretradare for Njurforbundet, Svensk Njurmedicinsk férening,
SNF, och Svensk Njurmedicinsk Sjukskoterskeforening, SNSF.

Socialstyrelsen har i tvd omgéngar, 2016 och 2017 anslagit projektmedel med totalt 463 500 kro-
nor frén regeringens satsning pa for att forbattra varden for personer med kroniska sjukdomar for
arbetet med utveckling av vardprogrammet.

Inom ramen for projektet genférdes en halsoekonomisk studie under senare delen av 2016 i sam-
arbete med forskaren Johan Jarl vid Lunds universitet.

1.2 Syfte

Vardprogrammet ska vara ett nationellt vardprogram for egenvard och patientinvolvering vid
dialys. Syftet ar att skapa nationella riktlinjer som ska ersatta alla de regionala och lokala vard-
program som tillimpas. Malet ar att f4 till stdnd en jamlik vird oavsett regional tillhorighet. Ett
tillampat nationellt vardprogram tillvaratar patientens behov och 6nskemal samt skapar forutsétt-
ningar for ett 6kat partnerskap.

1.3 Personcentrering ar forutsattning for god livskvalitet

Insikten att den kroniska njursvikten haller pa att bli livshotande om inte behandling i form av
transplantation eller dialys satts in, &r i flertalet fall chockartad for patienten. Informationen
utloser néstan alltid en existentiell kris hos den som drabbas. Det &r forst i nyorienteringsfasen en
maénniska ar mottaglig for konstruktiva 16sningar (Kris och utveckling av Johan Cullberg). Denna
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kunskap dr mycket viktig om en patient ska kunna inga ett partnerskap med sjukvarden och ta pé
sig att skéta en stor del av sin behandling sjélv. Det innebar att egenvard vid dialys (PD, HHD eller
SHD) endast ar ett realistiskt alternativ for patienten som tagit sig igenom sin existentiella kris och
boérjat leta efter egna losningar.

En person som planeras for dialys kan pa flera olika sitt involveras i sin egen behandling.

Allt bygger pa att personen far kunskap och forstaelse for sin njursjukdom, négot som ska grund-
laggas langt innan den forsta dialysbehandlingen sker. Mote med personer som redan har en
fungerande dialysbehandling kan minska radsla och obehagskénslor infor den egna dialysstarten.
Individuella studiebesok pa sjélvdialysenheter och PD-mottagningar och méten med personer
som har hemodialys hemma bor vara rutin i den forberedande utbildningen.

Kunskapen om hur dialysen gér till och hur apparaturen fungerar skapar forutsattningar for
okad sjélvkénsla och livskvalitet samt att ett partnerskap utvecklas mellan den person som har
dialys och sjukvardspersonalen. Ett stegvis ldrande och involvering genom att slutligen sjalv fa all
kontroll av dialysbehandlingen hdjer sjédlvkanslan och minskar beroendet av sjukvardspersona-
len. Arbetar man utifran ett personcentrerat forhallningssétt sa att den som har dialys ses som en
partner skapas 6kad livskvalitet och fler kommer att valja att skota sig sjalvstandigt eller valja att
ta hem sin behandling.

Egenvard bor vara ett mél for alla patienter inom njurvérden, inte enbart inom dialys. Det 6kar
individens sjalvstédndighet och minskar beroendet av sjukvardens resurser. Ett utnyttjande av mo-
dern digital teknik for kommunikation och kontroller kan medverka till att allt fler individer kan
skota sin behandling sjalvstandigt.

1.4 Mal

Andelen patienter som skéter sin dialys sjalvstandigt, antingen hemma eller som sjélvdialys vid
en dialysmottagning, har legat konstant under méanga ar. Ett rimligt mél &r att cirka 10 procent
av alla personer som behdover dialys bor kunna ha HHD och cirka 30 procent PD och minst 10
procent SHD.

1.5 Vardfoérlopp vid kronisk njursvikt

Kronisk njursvikt indelas i fem stadier, dar det femte stadiet s& smaningom leder till behov av
njurtransplantation eller dialys, s kallad aktiv uremivéard. Vanligen behover utredningar och
medicinska forberedelser for dessa behandlingar starta under stadium fyra eller fem beroende pa
hur snabbt njursvikten forsamras. Information, utbildning och samtal kring njursvikt, dialys och
transplantation bor ske i ett tidigare skede genom njursviktskoordinator. Nagra fa patienter viljer
att avstd fran dialys och njurtransplantation och far da fortsatt medicinsk behandling med uppf6lj-
ning pa njurmottagningar.

Patienter som visar sig vara tillrackligt friska for njurtransplantation kan f& en njure som doneras
fran en levande givare eller séttas upp pé véntelista for transplantation fran avliden donator. Njur-
transplantation bor vara ett forstahandsmal om det finns medicinska forutséttningar och bor helst
bli genomfort innan dialysstart om patienten har en levande donator.

I patientundervisningen bor patienten i god tid f3 allsidig information i grupp och enskilt om olika
dialysmetoder och om hur man som patient kan vara delaktig och skota sin dialys sjélvstandigt
hemma eller vid en sjélvdialysmottagning. Egenvard bor framhéllas som ett alternativ som ger
goda forutsattningar att uppné behandlingsmaél och vilbefinnande.

For majoriteten av patienterna blir dialys den forsta och enda typen av behandling. Patienter som
planeras att starta peritonealdialys behover fa en peritonealdialyskateter inopererad i bukhalan.
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Detta kan med fordel ske enstaka veckor innan behov av dialysstart. Patienter som planeras att
starta hemodialys i nigon form behover i god tid fa en arteriovenos fistel, sé kallad AV-fistel, for
tillgang till blodbanan. Tiden tills den kan anvindas for dialys kan ta upp till ndgra manader. For
de patienter som inte hinner f en AV-fistel eller som far problem med utmognaden av den far
dialysstart ske via central dialyskateter vilket bidrar till 6kad risk for allvarliga infektioner.

Patienter som planeras att skota sin peritonealdialys eller hemodialys sjédlva bor dessutom paborja
utbildning innan dialysbehovet ar absolut.

Patienter som drabbas av akut njursvikt eller som haft kronisk njursvikt men inte varit kinda p&
njurmedicinska mottagningar far starta dialys akut. For de flesta blir det d hemodialys pé sjukhus
via central dialyskateter. En utmaning for framtiden ar att 6ka anvéandningen av peritonealdialys i
akutskedet och att hjalpa dessa patienter 6ver i sjdlvdialys i ndgon form efter den akuta dialysstarten.

2. Egenvard

2.1 Definition

Enligt Socialstyrelsens definition innebér egenvérd nar legitimerad personal inom hélso- och sjuk-
véarden har bedomt att en person sjilv eller med hjélp av ndgon annan kan utféra en hélso- och
sjukvardsatgard.

2.2 Egenvard vid dialys - begreppsdefinitioner

Det har vardprogrammet har begrinsats till tre olika egenvardsformer inom dialysomradet med
foljande begreppsdefinitioner enligt Svenskt Njurregister (SNR):

e HHD - Hemhemodialys, bloddialys som utfors sjélvstandigt i hemmet eller
med stod av narstiende alternativt med annan person.

e PD - Peritonealdialys, bukhinnedialys som utfors i bostaden eller som assisterad PD
med stod av vardpersonal som &r anstilld inom kommunen.

e SHD - Sjélvhemodialys, bloddialys som utfors helt sjalvstiandigt vid en dialysmottagning
utan st6d av sjukvéardspersonal.

2.3 Bakgrund och regelverk

All hilso- och sjukvéard, utom den som bedrivs enligt tvdngslagarna, ar frivillig och patienten har
ratt att neka att ta emot vard. Med hélso- och sjukvard menas dtgirder for att medicinskt férebyg-
ga, utreda och behandla sjukdomar och skador. Halso- och sjukvérd omfattar sddan verksamhet
som bedoms kriva personal med utbildning inom hélso- och sjukvard, eller sddan personal i sam-
arbete med annan personal. Det gar inte att sdga generellt vilka atgdarder som utgor egenvard. Det
beror pa omstidndigheterna i varje enskilt fall. Enligt Socialstyrelsens egenvardsforeskrift ska be-
domningen goras i samrad med patienten, utifrn patientens fysiska och psykiska hilsa samt med
hénsyn till hans eller hennes livssituation i 6vrigt. Det innebér att resultatet beror pa om patienten
har forutsattningar att sjilv klara av att utfora egenvarden pa ett siakert satt, eller om patienten
kan instruera ndgon att hjilpa till. Om personen inte sjélv kan ansvara for egenvérden beror re-
sultatet av bedomningen pa hur stédet och hjalpen ser ut. Det kan vara egenvard om atgirden kan
utforas pa ett sikert sitt av ndgon annan till exempel en nirstdende eller personlig assistent.
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2.4 Forutsattningar

Ett sdtt att skilja pa hélso- och sjukvard och egenvard ar att bedoma om atgérden kraver medi-
cinskt utbildad personal. Om det kravs medicinskt utbildad personal &r det fraga om hélso- och
sjukvérd och da omfattas den av hilso- och sjukvérdslagstiftningen. Det kan dock vara s att
narstdende har forvirvat s stor kunskap om en enskild patients behov att de i vissa fall kan klara
av att utfora atgarder som normalt kraver medicinskt utbildad personal. Da kan det bli fraga om
egenvard. Det kan till exempel vara fallet nar foraldrar hjalper sina barn.

Har en person ett bra stod sa att atgarden kan utforas pa siakert sitt, kan det bli frdga om egen-
vard, aven i andra fall till exempel nar ett fatal personliga assistenter ar knutna till den enskilde
och de kianner hen vil.

2.5 Bedémning
Bedomning enligt Socialstyrelsen foreskrifter om bedomning av egenvard (SOSFS 2009:6):

Den behandlande legitimerade yrkesutovaren ska, inom sitt ansvarsomrade, bedéma om en hélso-
och sjukvardsatgéird kan utforas som egenvard. Det ar alltsa hélso- och sjukvarden som bestam-
mer vilken &tgird som kan utforas som egenvard i varje enskilt fall. Den som gor bedomningen
maéste analysera om det finns nigra risker med att tgarden bedoms som egenvard. Man ska
utreda om patienten sjilv kan utféra den aktuella hélso- och sjukvérdsétgérden som egenvérd pa
ett sikert sitt, eller om han eller hon kan gora det med hjalp av ndgon annan.

Patienten kan behova praktisk hjalp for att utfora egenvarden. I sa fall ska den som gor bedom-
ningen forst samrada med den som ska hjélpa till med hénsyn till reglerna om sekretess och
tystnadsplikt. En hélso- och sjukvardsatgird far inte bedomas som egenvérd, om analysen visar
att det finns en risk att patienten skadas.

Egenvardsbedomningen och planeringen ska vara dokumenterad i patientens journal.

Patienten ska fa information om vad egenvéarden innebar. Det betyder att den som gor bedémningen
ska informera om att den édtgird som den enskilde utfor sjélv eller utfors av ndgon nérstaende, inte
ar halso- och sjukvard, och darfor omfattas den inte av halso- och sjukvardslagstiftningen.

2.6 Planering

Det &r viktigt att man planerar egenvérden sé att den kan utforas pa ett sékert sétt. Bland annat
ska det vara tydligt for alla inblandade vad de ska géra om patientens situation fordandras, vem
som ska kontaktas om patienten riskerar att skadas och vem som ska ge instruktioner. Om patien-
ten sjilv ansvarar for egenvarden maste det i vissa fall finnas ndgon annan som man kan kontakta
om patientens tillstdnd forsdmras och om patienten behover hjalp.

Av planeringen av egenvarden ska det framga:

e Vilken atgird som har bedomts som egenvard.

e Om patienten sjélv eller med hjélp av ndgon annan ska utféra egenvarden.

e Hur information och instruktioner till dem som ska utfora egenvarden ska ges.

o Vilka tgirder 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.

o Vilka dtgirder som ska vidtas och vem som ska kontaktas, om patientens situation férandras.
e Hur och nir bedomningen av egenvarden ska f6ljas upp.

e Nir en omprovning av bedémningen av egenvarden ska goras.
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2.7 Juridiskt ansvar vid egenvard

Lagstiftaren ser sjilvdialys som en av de mer avancerade virdinsatserna som kan bli aktuella for
egenvard. Ett egenvérdsbeslut innebar att dtgarden inte ldngre ar att anse som hélso- och sjukvard
ilagens mening. Inneborden av detta &r att atgdrden efter beslutet inte omfattas av det regulatoris-
ka system som géller for hélso- och sjukvarden. Den logiska f6ljden av detta dr att den person som
i forekommande fall hjélper patienten med att utféra egenvardsinsatsen inte agerar under tillsyn.
Ett eventuellt fel begdnget av en sddan person bor darfor enbart ga att angripa rattsligt inom ra-
men for straffritten eller arbetsratten. Mojligheten att via dessa regelsystem ingripa mot individen
kommer att vara starkt beroende av omstindigheterna i det enskilda fallet. En legitimerad person
som bistar patienten med egenvarden, vilket i vissa fall kan vara en narstaende, bor ddaremot anses
std under tillsyn, oavsett om hjélpen sker yrkesmassigt eller privat.

Inneborden i lagstiftningen och i Socialstyrelsens foreskrifter ar att det foreligger krav pa den le-
gitimerade personal som ansvarar for utbildning och traning av patienter och andra personer som
medverkar i egenvarden vid dialys.

Egenvardsbeslutet innebér att dtgiarden inte langre ar att betrakta som hélso- och sjukvard. Av
detta bor logiskt folja att kraven i Hilso- och sjukvardslagen inte giller for sjalvdialys pa sjukhus.
Patienten ar i viss mén sjilv ansvarig for tillbud och handelser som kan skada patienten. Ett tillbud
som visar sig ske till foljd av att legitimerad vardpersonal fattat ett egenvardsbeslut pa felaktiga
grunder kan dock fortfarande resultera i kritik mot ldkaren. Det dligger legitimerad vardspersonal
att sdkerstilla att patienten inte utsétts for storre risker till foljd av egenvard jamfort med om
atgarden hade utforts av vardpersonal.

Det kan inledningsvis konstateras att SOSFS 2009:6 inte sdger nagot om var en atgiard som utfors
som egenvard ska dga rum, dven om det far anses ligga i sakens natur att sddana atgarder i regel
sker i patientens hem. Utgéngspunkten borde darfor vara att en egenvardsétgird kan utforas
varhelst det blir aktuellt. Det bor dock analyseras huruvida andra lagrum i det medicinrattsliga
regelsystemet paverkas.

Det allminna kravet pa sdkerhet och lamplighet hos lokaler och utrustning finns i 5 kap. 2 §

hélso- och sjukvérdslagen (2017:30, HSL), med lydelsen "Dér det bedrivs hilso- och sjukvérds-
verksamhet ska det finnas den personal, de lokaler och den utrustning som behévs for att god vard
ska kunna ges.” Ovan har konstaterats att ett egenvardsbeslut innebar att dtgarden inte langre ar
att betrakta som hilso- och sjukvard. Av detta borde logiskt folja att kravet i HSL inte géller for
sjalvdialys pa sjukhus.

Att sjalvdialys bedoms som egenvérd innebar i praktiken inte ndgon inskrankning av vardgivarens
eller vardpersonalens ansvar enligt SOSFS 2008:1 betriaffande anvindningen av medicinteknisk
utrustning. Med andra ord sd maste bade regelverket om egenvérd och det om anvindning av
medicinteknik tillimpas vid sjédlvdialys. Det ar verksamhetschefens ansvar att sikerstélla att den
medicintekniska utrustningen vid sjilvdialys inom sjukvardens lokaler och i patientens bostad
uppfyller samma krav pa sikerhet, service och underhéll som inom sjukvérdens verksamhet.
Verksamhetschefen ansvar innebar vid sjalvdialys, i de fall det ska ske hemma hos patienten, att
utrustningen som lamnas ut till patienten ar séker och kan sparas. De uppgifter som sikerstéller
sparbarheten ska dokumenteras i patientens journal. Verksamhetschefen ska vidare ha gjort en
bedomning av vilken kompetens som krivs av yrkesutovare som forskriver utrustningen, och den
forskrivande personen maste inneha den kompetensen.

(Uppgifter i stycke 2.7 fran Institutet for Medicinsk Ritt AB)
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2.8 Forsakringsskydd i samband med egenvard

Samhdllets skydd for patienter som drabbas av personskada i samband med vard och behandling
regleras av patientskadelagen (1996:799). Den géller dock endast skador som uppkommer i sam-
band med halso- och sjukvard utférd av personal som omfattas av 1 kap patientsidkerhetslagen (i
huvudsak personer med legitimation fran Socialstyrelsen att utéva vard). Da egenvard inte utfors
av sddan personal finns det ett glapp i lagen nar det géller forsakringsskyddet for personer som
skoter sin egen dialys.

Alla vardgivare, savil offentliga som privata, har en skyldighet att teckna forsakring som ticker er-
sattningsskyldigheten. Patienterna ska vara forsdkrade genom vardgivaren. Alla Sveriges regioner
har tecknat patientforsikring hos Lof (Landstingens Omsesidiga Férsikringsbolag), som dirmed
forsakrar cirka 90 procent av Sveriges vardgivare. Som forsakringsbolag prévar Lof varje anmalt
drende. D4 inget fall med skada vid hemdialys finns provat saknas praxis.

Det dr viktigt att se Over det privata forsakringsskyddet, som hemforsiakring, sjuk- och olycksfalls-
forsakring och livforsakring. Dessa tecknas privat och premier och villkor varierar mellan olika
forsakringsgivare.

Som regel giller att det inte gar att forsdkra sig mot sjukdom som redan &r kdand néar forsakringen
tecknas. Forsdkringsbolagen gor en egen riskbedomning utifran hilsotillstdind, men det kan vara
svart att forsdkra sig mot en héndelse foljd av sjukdomstillstandet. Det giller bade sjukforsak-
ring och livforsakring. Olycksfallsforsikring kan skydda vid en yttre plotslig oforutsedd handelse
orsakad av ndgot forsikringstagaren sjalv inte styr 6ver. Den som har ett bostadslén kan teckna ett
laneskydd som ett alternativ till en livforsakring.

Dé en dialysmaskin kraver vatten och vattenledningar som dras i bostaden finns risk for olyckor
iform av lackage som kan ge skador pa inredning och mobler. Den som bor i villa eller bostads-
ratt bor ha villa- eller bostadsrattstillagg pé sin hemforsidkring som téacker eventuella skador pa
bostaden. Ett allrisktillagg ger skydd for plotsliga oforutsedda handelser. Ansvarsskydd som ingér
i hemforsakringen ger skydd om négon riktar skadestdnd mot den forsikrade, till exempel om en
vattenskada i en bostadsrattslagenhet skulle orsaka skador hos en granne.

3. Innan dialysstart

3.1 Information om olika dialysalternativ

Patienten bor i god tid innan dialysstart fa stod och information fran njursviktskoordinator om
majligheterna med egenvérd. Vid akutstart av dialys bor patienten s snart som majligt ges stod
och information fordelarna med SHD, PD och HHD.

Patienten ska tillsammans med nirstéende i god tid innan dialysstart fa information om de olika
behandlingsalternativ som stér till buds. PD bor 6vervigas som ett forstahandsval i de fall dar det
medicinskt bedoms gar att genomfora och da patienten sjilv anser sig ha forutsiattningar att klara
av att skota behandlingen. PD &r den dialysform som ger bist rorelsefrihet och den kontinuerliga
behandlingen skapar ett jamt utbyte av slaggprodukter och 6verskottsvitska vilket motiverar PD
som ett forstahandsval.

Patienter som har HD med restfunktion och som har akutstartats i dialys ska ha ratt att fa stod och
information om mgjlighet att byta behandlingsform till PD.
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3.2 Stodfunktioner vid egenvard
3.2.1 Vardteam

En person som behover dialys, oavsett egenvérd, ska ha tillgang till ett vardteam, dar patienten
sjalv ses som en delaktig partner i teamet. Ett virdteam bor besta av ldkare, sjukskoterska, kura-
tor, dietist, fysioterapeut samt vid behov medicintekniker, psykolog och arbetsterapeut.

3.2.2 Bostadsanpassning

Bostadsanpassningsbidrag kan sokas via kommunen i samband med dialys i bostaden. Syftet ar
att personer med funktionsnedsittning ska kunna bo kvar hemma i sin bostad och leva ett sa sjalv-
standigt liv som mdjligt. Det ar de fasta funktionerna i hemmet som ska anpassas efter funktions-
nedséttningen. I vissa fall kan investeringar i VA-systemet vara nodvéndigt for att dialysen ska
fungera. For att fa bidraget beviljat ska en arbetsterapeut, ldkare eller ndgon annan sakkunnig intyga
att anpassningen ar nodvandig. Bor man i hyresldgenhet behovs ett medgivande fran hyresvirden
att anpassningen far utforas. Aven bostadsrittsinnehavare kan behdva ett sidant medgivande fran
bostadsrattsforeningen. Bidrag ldamnas endast for anpassningar i en permanentbostad, det vill sdga
den bostad som &r avsedd for den ans6kandes stadigvarande boende. Rutinen for hur man soker
bidrag i respektive kommun &r olika.

3.2.3 Stod fran kurator

Patienten ska genom den kurator som ar knuten till virdteamet fa information om de ekonomiska
stodformer som patienten har ratt till for att ticka merkostnader samt vid behov ge samtalsstod. I de
fall patienten inte har ratt till handikapperséttning fran Forsakringskassan, exempelvis pa grund av
65-arsregeln, ska sjukvardshuvudmannen pa motsvarande sétt ge bidrag som tacker de merkostna-
der som uppstar i samband med dialysbehandling i hemmet. For narvarande rader olika regler om
merkostnadsersittning bland sjukvardshuvudménnen, vilket i vissa fall utgor hinder for att patien-
ten ska ta hem sin behandling.

3.2.4 Stod fran dietist

Kosten &r en viktig del i ssmband med all dialysbehandling. Varje patient som har dialys, oavsett
om det sker i bostaden eller vid en dialysmottagning, bor ges majlighet i samband med tréningen
och under behandlingstiden att fa kostradgivning fran en dietist som ar knuten till virdteamet.

3.2.5 Stod fran fysioterapeut

Varje patient som har dialys, oavsett om det sker i bostaden eller vid en dialysmottagning, bor
fa kontakt med en fysioterapeut som ar knuten till virdteamet for att lagga upp ett individuellt
traningsprogram i syfte att behalla eller forbéttra sin fysiska kondition.

3.2.6 Stod fran arbetsterapeut
For planering av bostadsanpassning och eventuella behov av hjalpmedel i samband med hemdia-
lys, PD eller HHD, ska det finnas tillgéng till en arbetsterapeut som ar knuten till vardteamet.

3.3 Organisation fér egenvard vid dialys

For att sikerstélla kontinuitet och kompetens bor traning och utbildning for HHD koncentreras
till storre hemdialysenheter alternativt till mindre enheter med tatt samarbete dem emellan. Ett
samarbete ar att foredra med en klinik med en uppbyggd organisation for HHD. PD kan med
fordel finnas pa samma mottagning som HHD. HHD och PD som ligger samlat ar en vinst fér
patienten om dialysformen av olika orsaker behdver bytas. Patienter och personal kdnner redan
varandra vilket skapar trygghet. Hemdialysmottagningen kan med fordel forldggas utanfor det
traditionella sjukhusomréadet. Detta for att framhéva det friska hos patienten. Om triningen sker
pa allmén dialysmottagning bor den utforas i ett enskilt rum.
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4. Peritonealdialys (PD)

4.1 Bakgrund

Drygt en fjardedel av dialyspopulationen har PD, som &r den nist vanligaste dialysformen. Tre
fiardedelar bland de personer som skoter sin dialys sjédlva har valt PD. Behandlingen dr mobil och
skots uteslutande i hemmet eller pa den plats dir personen befinner sig. PD ar underutnyttjat och
varierar 6ver landet. En mélsattning ar att cirka 30 procent av alla som behover dialys bor kunna
behandlas med PD.

4.2 Metodbeskrivning

PD innebér att bukhinnan (peritoneum) fungerar som ett dialysmembran. Via en inopererad dia-
lyskateter fylls och toms buken pé cirka 2 liter dialysvatska. Genom att det uppstar ett osmotiskt
tryck samt genom diffusion sker det ett utbyte frén bukhinnan till dialysvatskan av slaggprodukter
och overskottsvitska som njurarna normalt filtrerar.

Behandlingen kan antingen utféras manuellt 4-5 génger under dagtid, sa kallad kontinuerlig
ambulatorisk peritonealdialys (CAPD), alternativt med en maskin som under nattetid automatiskt
skoter av- och péafyllnad av dialysvitskan (APD). Assisterad PD finns i de fall personen sjélv inte
kan skota sin dialys. Den innebar att behandlingen skots av sarskilt utbildad personal inom kom-
munens hemsjukvérd.

4.3 Organisation

PD-verksamheten vid en dialysenhet bor ha sarskilt avsatt personal. Det ar en fordel om PD-verk-
samheten ar integrerad med Gvrig egenvérd vid dialysmottagningen. Patienten ska ges informa-
tion om vart det gar att vinda sig for att fa information och stod om det intraffar komplikationer i
samband med behandlingen. Eftersom méanga patienter utfér behandlingen under natten bor det
finnas majlighet att fa rad under hela dygnet.

4.4 Kateterinlaggning

Kateterinldggning bor vara utford i god tid innan planerad dialysstart. Operatoren ska ha god
erfarenhet sa att funktionen sékerstills och risken for komplikationer minimeras. Om erfa-
renhet saknas i anslutning till den egna kliniken bor kateterinldggningen ske vid en klinik dar
kompetens finns.

4.5 Dialystraning

Den person som planeras for PD bor tillsammans med narstéende fa information av njursviktsko-
ordinator alternativt PD-sjukskoterska i god tid fore berdknad dialysstart om vad behandlingen
innebar och hur den kan paverka livs- och familjesituationen samt om vilka krav som stlls pa
boendet. Manuella (CAPD) alternativt automatiska vatskebyten med nattmaskin (APD) bor i det
initiala skedet diskuteras. Om det inte finns négra medicinska hinder ska patienten ges mojlighet
att vilja den metod som denne bedémer som det individuellt basta alternativet. Planeringen infor
PD-kateterinlaggningen ar viktig da en for sen inldggning med uremisk patient ar negativt for tra-
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ningstiden. Samtidigt som en for tidig PD-kateterinlaggning erfarenhetsmaéssigt ger mer tekniska
problem sésom exempelvis forandrat kateterldge.

Tréaning och utbildning bor péborjas sa snart PD-katetern bedoms fungera. Om det ar for tidigt att
borja anvianda PD-katetern nar utbildningen/traningen startar kan ett traningsforkldde anvandas.
Besok i bostaden bor planeras sa att eventuella kompletteringar ar fardigstillda innan dialysstart.
Kontakter med kurator for ansokan om bidrag for merkostnader bor planeras i mycket god tid
innan berdknad dialysstart. Om behov foreligger av hjalpmedel och bostadsanpassning bor en
arbetsterapeut ingd i teamet som forbereder hemgangen.

Patienten ska under utbildningstiden ha mojlighet till logi pa ett patienthotell eller vanligt hotell
om inte patienten har mojlighet att vistas i bostaden.

4.6 Assisterad PD

D4 det bedoms att patienten inte kan klara att skota sin PD sjélvstindigt bor kommunens hem-
sjukvard kontaktas for att sdkerstilla att det finns sdrskilt utbildad personal som kan assistera
patienten. Distriktskoterskan kan delegera uppgiften till underskoterskor som fatt sarskild utbild-
ning i samverkan med patientens PD-sjukskoterska. I vissa fall kan assisterad PD initialt vara ett
stod och en fortsittning pa traningen for att patienten sd sméningom ska kunna skata sin behand-
ling sjélvstandigt.

4.7 Bostadsanpassning

PD kraver normalt ingen sirskild anpassning av bostaden. Det bor finnas tillrackligt utrymme
for lagring av material eftersom vatskorna kraver stort utrymme. Stod fran kurator bor ges da det
eventuellt finns behov av byte till annan bostad. En arbetsterapeut bor medverka vid speciella
omstéandigheter i samband med anpassning av bostaden. Om det krdvs ombyggnad i bostaden
kontaktar patienten kommunen for ans6kan om bostadsanpassningsbidrag.

4.8 Utrustning infér hemgang

Nar patienten ar fardigupplard och redo for att borja dialysera hemma ska patienten fa med sig
nodvéndig utrustning frén PD-mottagningen. Om patienten &r i behov av extra hjalpmedel /
tekniska l6sningar for att klara av att skota sin PD-behandling ska PD-mottagningen tillsammans
med exempelvis den medicintekniska avdelningen vara behjalpliga med det.

4.9 Distribution och bortforsling av féorbrukningsmaterial

Distribution av forbrukningsmaterial och bortforsling av tomemballage ska ske enligt en plan som
anpassas individuellt. Distributionen ska ske direkt till patientens bostad eller annan adress.

Nar det sker forandringar i sortimentet av forbrukningsartiklar ska patienten fa information om
detta och vid behov f& nya instruktioner betraffande handhavandet. Patienten ska kunna utféra
sina bestillningar digitalt eller per telefon.

410 Resor i samband med PD

En av fordelarna med PD é&r att patienten ar betydligt mer mobil i jamforelse med annan dialys
och behandlingen kan utforas pa den plats dar man befinner sig. Vid langre vistelser, inom och och
utanfor Sverige, bor PD-mottagningen assistera patienten i samband med bestéllning av vétskor.
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5. Hemhemodialys (HHD)

5.1 Bakgrund

Drygt tre fiirdedelar av alla som har dialys har bloddialys (hemodialys). Behandlingen utfors
vanligen pé en dialysmottagning. Patienten kan skéta behandlingen sjélvstandigt, antingen som
sjalvdialys (SHD) pé en sarskild enhet eller i bostaden (HHD).

Bade SHD och HHD ar underutnyttjat och ligger vardera under fyra procent bland personer som
har dialys. En mélsittning ar att drygt tio procent av alla som behéver dialys bor kunna ta hem sin
behandling.

5.2 Metodbeskrivning

Vid hemodialys renas blodet utanfér kroppen och det krivs en bra tillgéng till blodbanan, sa kallad
kérlaccess, som kan vara en arteriovends fistel, sé kallad AV-fistel, som innebar att en artir och
ven sammankopplas vid en operation for att uppna ett hogt blodfléde. Ett annat vanligt alternativ
ar en Central Dialys Kateter ldggs in, en sa kallad CDK. Blodet pumpas kontinuerligt via slangar
frén patientens kérlaccess till dialysatorn - den konstgjorda njuren. Dar sker filtrering av slaggpro-
dukter och vatten genom ett halvgenomslappligt membran. Det renade blodet gar darefter i retur
till patienten.

5.3 Dialysaccess

En AV-fistel bor opereras i god tid fore dialysstart av en erfaren operator sé att risk for komplika-
tioner minimeras. Om kompetensen saknas vid patientens sjukhus ska patienten remitteras for
operation vid en enhet som har specialistkompetens av dialysaccesser.

5.4 Traning for hemdialys

Traning infor hemgang ska utforas pa en dialysmottagning, hemdialysmottagning eller i patien-
tens eget hem. For att ge majlighet att komma hem snabbare ska traning kunna erbjudas fem
dagar i veckan. Detta ger dven patienten en foraning om hur det kénns att dialysera mer och pa
detta sittet 6ka motivationen 6kad dialysfrekvens. Om man har langt till dialysmottagningen ska
patienten erbjudas mojlighet att 6vernatta pa ett patienthotell eller liknande under traningstiden.

All information ska finnas dokumenterad och signerade av patienten och utbildare. Till dialysma-
skinen och for behandlingen skall det finnas en skriftlig manual med anvisning om atgéarder vid
olika larm och felkoder som kan uppkomma. Manualen kan med fordel finnas tillginglig pa en
digital ldsplatta som patienten vid behov kan utrustas med.

5.5 Bostadsanpassning

Vid HHD krévs ofta en viss bostadsanpassning. Det bor finnas tillrackligt utrymme dar behand-
lingen ska utforas samt for lagring av forbrukningsmaterial. Stod fran kurator bor ges da det
eventuellt finns behov av byte till annan bostad. En arbetsterapeut ska medverka om det kravs

i samband med anpassning av bostaden. Behdvs ombyggnad i bostaden kontaktar patienten
kommunen for ans6kan om bostadsanpassningsbidrag. Det ska finnas en forteckning 6ver vilka
krav som stélls pa bostaden for HHD. Patienten uppmanas att kontakta sitt forsékringsbolag
for kontroll att hemforsiakring och fastighetsforsiakring tacker kostnader som kan uppsté vid
eventuella skador.
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5.6 Utrustning infér hemgang

Nar patienten &r fardigupplard och redo for att borja dialysera hemma ska patientens hem utrus-
tas med en dialysmaskin med tillhorande vattenreningsanlaggning. Det ar av storsta vikt att pa-
tienten har ett blodlackagelarm som larmar vid blodlackage kring patientens access. Det ska dven
finnas ett vattenldckagelarm. Om dialysmaskinen inte har ett inbyggt larm finns det flera externa
blodliackagelarm pad marknaden. Saknas ndgot utover detta for att patienten ska kunna utféra
dialys i sitt hem och for att uppné sidkerhet ska patienten fa hjalp med praktiska 16sningar.

5.7 Assistans och support efter hemgang

Patienten bor ges majlighet till telefonsupport efter ordinarie arbetstid. Vid teknisk support kan
detta kan vara en tjanst som kan ske med flera kliniker i samverkan. Vid behov av avlastning eller
sjukdom ska patienten ha mdjlighet att fa dialys pa sin dialysmottagning. Alla som tar hem sin
behandling bor vid behov fé assistans i hemmet antingen av hemtjénst/hemsjukvard eller anhorig
som ersitts for sin insats.

5.8 Uppfoljning av rutiner

Den som har dialys i hemmet ar en partner i vardteamet. Patienten ska ges kontinuerlig vidareut-
bildning genom hemdialysmottagningen som dven ska sékerstilla att alla rutiner efterfoljs. Detta
bor ske genom besok i patientens bostad eller pa dialysmottagningen. Vid behov efter langre sjuk-
husvistelser, uppehall och incidenter bor patienten ges majlighet till repetition av hemdialystra-
ningen. Kontakter och méten med andra som skéter sin dialys hemma och narstdende bor vara en
viktig del i uppfoljningsarbetet och bor arrangeras genom hemdialysmottagningen.

5.9 Distribution och bortforsling av férbrukningsmaterial

Distribution av forbrukningsmaterial och bortforsling av tomemballage ska ske enligt en plan som
anpassas individuellt. Distributionen ska ske direkt till patientens bostad eller annan adress.

Nar det sker forandringar i sortimentet av forbrukningsartiklar ska patienten f& information om
detta och vid behov fa nya instruktioner betraffande handhavandet. Patienten ska kunna utféra
sina bestéllningar digitalt eller per telefon.

6. Sjalvhemodialys (SHD)

6.1 Bakgrund

Om en patient inte kan eller vill ha HHD &r SHD ett alternativ. D& kan patienten vara sjélvstan-
dig med sin dialysbehandling inom dialysmottagningens lokaler pa samma siatt som den utforts i
hemmet. Patienten ska erbjudas flexibla dialystider och kunna anpassa sin dialys efter de behov
som finns. Om mojligt och efter sirskild Gverenskommelse ska patienten kunna ha tillgéng till
lokalerna utanfor ordinarie arbetstid for att sjdlvstindigt kunna utféra sin behandling.

Tréaningen infor SHD gér till pd samma sétt som vid HHD (5.4).
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Bilaga 1

Forslag till ansvarsbeskrivning for hemhemodialyspatienter

Rekommendation av Styrgruppen for hemhemodialys i Sverige. Att anvéindas med hénsyn till den egna
avdelningens rutiner.

Patienten ansvarar for att:

o Tordningstilla dialysmaskin for behandling, starta och avsluta dialysbehandlingen och atgiarda
eventuella larm.

e Registrera batchnummer pa koncentrat, bikarbonat, filter och slangar vid varje dialys.
 Sticka sig sjélvi sin AV-fistel/graft alternativt forbereda central dialyskateter enligt rutin.
 Folja givna dialysordinationer.

e Ultrafiltrera max ......... ml vitska per timme.

o Dokumentera vid varje dialystillfille enligt rutin.

e Maskinen alltid desinfekteras enligt rutin efter behandling eller minst var tredje dag och att
maskinen torkas av.

» Blodprover tas enligt 6verenskommelse.

e Vattenprover tas enligt rutin.

 Telefon finns tillgdnglig under behandling.

 Dialysrum samt férvaringsutrymme for material halls rent.

» Rapportera till sjukskéterska ev incidenter/avvikelser.

Om nigon punkt inte foljs av patienten har ansvarig personal pa dialysmottagning-
en skyldighet att omprova beslutet att skota sin dialysbehandling i hemmet.

Ovanstdende avser dialySSYSTEIM: ......cccuererirerirenirierisieniereeereseesesesseessesessenesses

Patient
UNAETSKIILT o.vvveeiviciiecee ettt ere e e s eseesseebeesseseesnesneennennes

NamnfOrtydligande ........ccceeeeeerieniesierierieneeieeeeee e ae s saens

Lékare
UNAETSKIILT o.vvveiviciieciecereeee ettt ettt eeere s e ese e s e e e eneensesneennennnenns

Namnfortydligande ..........coeeeeerenirernernereeeteeteesteeeteet et

Sjukskéterska
UNAETSKIITL ..ottt ettt ettt et saeetene

Namnfortydligande ..........coeeeeererinernennereerereesteteeteee et
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Bilaga 2

Forslag pa merkostnader som kan tas upp vid ansékan
om merkostnadsersiatting for HHD

Vattenforbrukning. Rékna timmar som maskinen eller vattenreningen ar igang.
Olika fér olika maskiner. Aven el for vattenpump om man har eget vatten.

Elekricitet, timmar som allt dr igng. Olika beroende pé vilken maskin man har.

Dialyskost utifran ett dietistintyg. Kan skilja sig beroende pa kon och vilket landsting
man tillhor.

Extra tvitt.
Nysanskaffning av singklader och handdukar.
Okat sopavfall. Transportkostnader till dtervinning. Vid behov storre sopkérl.

Merkostnad for hemdialysrum/forradsutrymme. Eventuellt behov av storre bostad
och ddrav hojd hyra.

Avgift till patientforening.

Hogkostnadsskydd for 1dkemedel.

Mediciner som inte omfattas av hégkostnadsskyddet.

Sjukresor, hogkostnadsskydd.

Besok i sjukvarden, hogkostnadsskydd.

Batterier till olika larm som behovs. Till exempel Venac, vattenlarm med mera.
Traningskort.

Telefonkostnader.

Bortforsling av material till atervinning.
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Bilaga 3

Forslag pa merkostnader som kan tas upp vid ansékan om
merkostnadsersattning for PD

Elekricitet, timmar som allt dr igang. Olika beroende pé vilken maskin man har.

Dialyskost utifrén ett dietistintyg. Kan skilja sig beroende pa kon och vilket landsting
man tillhor.

Extra tvatt.
Nysanskaffning av singklader och handdukar.
Okat sopavfall. Transportkostnader till dtervinning. Vid behov storre sopkirl.

Merkostnad for hemdialysrum/forradsutrymme. Eventuellt behov av storre bostad och
darav hojd hyra.

Avgift till patientforening.

Hogkostnadsskydd for ldkemedel.

Mediciner som inte omfattas av hégkostnadsskyddet.
Sjukresor, hogkostnadsskydd.

Besok i sjukvérden, hogkostnadsskydd.
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Bilaga 4

Bostadsanpassning

Eventuella behov vid start av HHD

o Jordade el-uttag i hela rummet.

e Vatten och avlopp fran och till maskinen.

o Jordfelsbrytare.

o Vattenldckageskydd till maskin och vattenrenare.
e Garderob eller liknande for forvaring.

o Egen sékring till maskin och vattenrenare.

o Uppsittning av kol-partikelfilterhéllare.

e Popentialutjamnare.

Eventuella behov vid start av PD
o Jordat uttag.

e Garderob eller liknade till férvaring.
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Bilaga 5

Utrustning

HHD

 Dialysmaskin

e Golvskydd for spill och 6versvimning
 Blodldckagelarm

e Vattenrening

o Kol/partikelfilter

PD

e Maskin

e Bord pé hjul

e Viarmeplatta

o Stéllning for upphéngning av pase
e Klimmor

e Handvég

Gemensamt fér HHD och PD

e Handsprit

o Desinfektionsmedel for hud

o Desinfektionsmedel for maskin

e Handskar

e Personvag

¢ Blodtrycksmanchett

e Vattenlarm pa golv

» Eventuellt forvaringsmobel som garderob eller byra
o Papperskorg med soppasar eller -sdckar

o Engéngstvittlappar

e Peanger och sax

o HGj- och sdnkbar sing med ryggstod alternativt fatolj

o Centrifug for blodprover. Om mdjlighet inte finns att 1amna prover pa nara hall
ska transportkuvert och behéllare for provror tillhandahéllas.
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