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Begrepp

och forkortningar

NEB
Njurersattande behandling (synonymt med
aktiv uremivard, AUV)

CKD
Kronisk njursjukdom

HD
Bloddialys

HHD

Hemhemodialys, bloddialys som utfors
sjalvstandigt i hemmet eller med st6d av
narstdende alternativt med annan person.

PD

Peritonealdialys, bukhinnedialys som utférs
sjalvstandigt i bostaden eller som assiste-
rad PD med stdd av vardpersonal.

SHD

Sjalvhemodialys, bloddialys som utfors helt
sjalvstandigt vid en dialysmottagning utan
stéd av sjukvardspersonal.

SHDLC
Sjalvhemodialys p& mottagning med visst
stéd av sjukvardspersonal.

HRQoL — Halsorelaterad livskvalitet

AV-fistel/graft — Arteriovends fistel, en
artar och ven sammankopplas vid en
operation for att uppna ett hogt blodfléde,
alternativ fér access till blodbanan vid
dialys.

CDK - Central dialyskateter, alternativ for
att fa access till blodbanan.
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Forord

Det kallas den tysta sjukdomen. Nar
njurarnas funktion borjar svikta syns
det inte utanpa. Symtomen kommer
smygande, och det kan ta lang tid
innan det marks. Samtidigt paverkar
kronisk njursjukdom i allra hogsta
grad var livskvalitet. Da kroppens
reningsverk sitts ur spel samlas slagg-
produkter och gifter i kroppen och vi
drabbas av extrem trotthet, hogt blod-
tryck, blodbrist och illamaende. Pa sikt
ar det ett livshotande tillstind, som
kraver livsuppehéallande njur-
ersiattande behandling.

I dag ar vi 10 000 personer i Sverige
som lever med njurersidttande
behandling (NEB) i form av dialys eller
en transplanterad njure. De flesta av
oss har bra liv, tack vare god vard.
Manga som har fatt en ny njure tycker
att livet atergar till det normala, och
kanner sig friska. En njurtrans-
plantation ar dock inte mojligt for alla.

For fyra av fem dialyspatienter ar det
av olika skil inte ett alternativ.
Dialysbehandlingen har utvecklats
over tid. Positivt ar att den numera
finns tillganglig for alla som behover,
och den har blivit skonsammare vilket
gor att vi lever langre. Det ar ett steg
mot Njurforbundets vision — att alla
med njursjukdom ska kunna leva ett
rikt och langt liv.

Men forutsattningarna for ett sa rikt
liv som mojligt, med mesta mojliga
frihet, skiljer sig a4t beroende pa var i
landet vi bor. Det framkommer i denna
rapport som bygger pa data frén
Svenskt Njurregister (SNR),

ett kvalitetsregister for personer med
kronisk njursjukdom i Sverige, drivet
av Svensk Njurmedicinsk Forening
och Svensk Transplantationsférening.
Syftet med registret ar att folja patienter
med kronisk njursjukdom, dialys-
behandling och transplanterad njure.



Tack vare den personal vid klinikerna
som kontinuerligt rapporterar data,
och alla patienter som givit sitt med-
givande, har registret hog tacknings-
grad och ar ett viktigt instrument for
att sikerstilla att riktlinjer for
omhéandertagande och behandling av
dessa patienter f6ljs i mojligaste méan.
Har presenteras siffror 6ver antal
personer med njursjukdom, olika
behandlingsformer, resultat och
variationer over landet.

I denna rapport har vi satt fokus pa
regionala skillnader gallande njur-
ersattande behandling. En betydande
skillnad som sarskilt uppmérksammas

ar mojligheten till egenvard vid dialys,
det vill sdga att sjdlvstandigt skota sin
behandling — i hemmet eller pa en
mottagning. For de som kan skota sin
dialys sjdlva innebar det storre frihet,
storre mojlighet att vara yrkesverksam
och en behandling som bidrar till
mindre sjuklighet och langre liv.

Trots att egenvard minskar kostnaden
for hilso- och sjukvarden ar denna
behandlingsform underutnyttjad i
stora delar av landet.

Hdakan Hedman
Forbundsordforande, Njurforbundet
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1. Kronisk njursjukdom

Kronisk njursjukdom ar ett allvarligt
tillstdnd och en stor riskfaktor for bland
annat utveckling av hjart-karlsjukdom.
Njursvikt ar ofta behandlingsbar om den
upptécks i tid, men de flesta ar
omedvetna om sin sjukdom eftersom
de i tidigt stadium inte har nagra
markbara symtom. Det finns med andra
ord ett stort morkertal och s& manga
som var tionde person eller omkring
en miljon manniskor i Sverige beraknas
ha nedsatt njurfunktion.

Av dem ar det nagon procent som
drabbas sa svart att njurarna helt upphor
att fungera. De behover f3 sitt blod renat
genom dialys eller fa en transplantation
genomford med en njure fran en donator.
Varje ar drabbas cirka 1 100 personer i
Sverige av njursvikt som kraver sadan
behandling. Drygt 4 000 personer har
dialys och cirka 6 000 lever med en
transplanterad njure.




1. Kronisk njursjukdom I Bakomliggande orsaker till njursjukdom

Bakomliggande orsaker

till njursjukdom

Njurarna kan drabbas av ett stort antal
olika sjukdomar som kan delas in i
kirurgiska och medicinska. Vanliga
kirurgiska njursjukdomar ar njursten
och njurcancer — tillstdnd som kan ga att
operera och bota. Vanliga medicinska
njursjukdomar ar till exempel diabetisk
njursjukdom, njurinflammation

och cystnjurar.

De medicinska njursjukdomarna kan
indelas i priméra och sekundéra.
Primara medicinska njursjukdomar
drabbar framfor allt njurarna, inte
resten av kroppen. Exempel ar njur-
inflammationer och cystnjurar.
Sekundira medicinska njursjukdomar,
till exempel diabetes eller hogt blod-

tryck, innebar att njurarna paverkas
av en sjukdom som drabbar flera av
kroppens organ.

Orsakerna till njursvikt fordelar sig
enligt figur 1 raknat pa de personer
som stadigvarande har njurersiattande
behandling. Njurinflammation ar den
vanligaste orsaken i den har gruppen.

Om man diremot riaknar alla som startar
forsta gdngen i NEB ar diabetes
vanligaste orsaken. Det har sett ungefar
likadant ut de senaste tio dren. Men ut-
vecklingen gar mot att diabetes, framfor
allt typ 1, minskar som orsak i Sverige
pa grund av utmarkt diabetesvard.

| dag lever 10 000 personer i Sverige med
njurersattande behandling (NEB) i form av
dialys eller en transplanterad njure.



Njurinflammation (glomerulonefrit)
Njurarnas blodkarl inflammeras pa
grund av forandrat immunforsvar.
Det kan vara svart att stélla en diagnos
tidigt eftersom det inte uppstar symtom.

Diabetes ar en sjukdom dar forhojda
blodsockernivéer pa sikt kan paverka
de smé blodkérlen i njurarna och
darmed forsamra njurfunktionen.

Cystnjurar (polycystisk njursjukdom)
ar en arftlig &komma dar njurvavnaden
omvandlas av blasbildningar (cystor).
I takt med att cystorna vaxer hindrar
de den normala njurfunktionen.

Hogt blodtryck (hypertoni) skadar pa
sikt bland annat njurens blodkérl och
minskar blodflédet i njurarna.

Uremi UNS ar njursvikt utan
specificerad orsak, alltsa oklar
eller svarbedomd orsak.

Njurbdckeninflammation (pyelonefrit)
ar en infektion i njuren, orsakad av till
exempel missbildning i urinvagarna,
som om den upprepas kan ge arr-
bildning och bli kronisk.

. Ovriga . Diabetes . Cystnjurar

Uremi UNS

. Njurinflammation

. Hoégt blodtryck Njurbackeninflammation

Figur 1: Sjukdom som orsakar njursvikt

Samtliga patienter i njurersattande behandling i procent 2018.



1. Kronisk njursjukdom I Personer med njursjukdom har lagre livskvalitet
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Personer med njursjukdom
har lagre livskvalitet

Sedan en tid finns ett nytt instrument
for att mata sa kallad hilsorelaterad
livskvalitet (HRQoL). Genom enkiter
far patienter fragor om vilbefinnande
och funktion. Svaren fangar hur
patienter skattar sin allmédnna hilsa
och vitalitet. Saval fysisk hilsa som
formaga att klara saker pa egen hand,
grad av handikapp och smarta samt
mental hélsa som begransningar i
arbete, pa fritiden eller kopplat

till familj.

Svenskt Njurregister (SNR) har sedan
2018 tagit med resultatet av matningarna
i rapporten. Av dem framkommer att

patienterna med kronisk njursjukdom
och som behandlas med NEB i enkiten

har skattat sin halsa lagre jamfort med
befolkningen i 6vrigt. Detta framfor allt
gillande fysiska funktioner och
begriansningar samt skattning av den
allminna halsan.

Kort sagt — att vara njursjuk innebar
en sarskild péfrestning. Darfor ar det
av storsta vikt att personer med njur-
sjukdom genom god kvalitet i virden
ges samma mojlighet som andra att
leva ett fullgott liv i den utstrackning
det ar mojligt.

Patienterna med kronisk njursjukdom
och som behandlas med njurersattande
behandling (NEB) skattar sin hilsa lagre
jamfort med befolkningen i 6vrigt.
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2. Behandling vid
kronisk njursjukdom

Njurarna ar “tysta organ” och man brukar ~ Njursvikt delas in i fem stadier
inte mérka eller kinna ndgot om njurarna ~ beroende pa hur mycket
borjar svikta. Forsamringstakten ar njurfunktionen ar nedsatt.
olika fran individ till individ.




2. Behandling vid kronisk njursjukdom | De fem stadierna av njursvikt
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njurfunktion njurfunktion njurfunktion njurfunktion
Mattlig njursvikt. Mycket svdr njursvikt.

Figur 2: De fem stadierna av njursvikt

Stadium 1-2
I stadium 1-2 ar njurfunktionen
latt nedsatt och man har oftast
inga symtom.

Stadium 3
Vid maéttlig njursvikt ar ofta aven
blodtrycket forhojt.

Stadium 4-5

Forst i stadium 4—5 far man vanligen
symtom. Har behovs ytterligare
mediciner for att justera den obalans
som kroppen drabbas av vid svarare
njurfunktion. Nir endast 5—10 pro-
cent av njurfunktionen aterstar
brukar behandling med dialys eller
transplantation inledas.

Behandling i tidiga stadier

Oftast gar det inte att fa tillbaka
forlorad njurfunktion. Vid kronisk njur-
sjukdom i stadium 1—4 giller det att
forsoka bevara den njurfunktion man
har kvar. For att bromsa utvecklingen av
njursvikt bor man bland annat ha god
kontroll pa aktuella mediciner enligt
ordination, undvika rokning, undvika
hogt blodtryck, dta en hilsosam kost
som minskar risk for diabetes, hoga
blodfetter och overvikt.

I stadium 3 ar det viktigt med tidigt
insatt behandling i form av blodtrycks-
sankande mediciner och eventuellt
mediciner for kalk/fosfatbalans. Mélet
med behandlingen ar att bromsa



2. Behandling vid kronisk njursjukdom I Andel patienter per njursviktsstadium
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Figur 3: Andel patienter per njursviktsstadium av registrerade patienter i SNR 2010-2018

forsamringen av njurfunktionen och
att minska risken for hjart-karlsjukdom
och andra komplikationer. De flesta
patienter kdnda pa njurmottagningar
befinner sig i stadium 4, men det finns
en trend att fler patienter numera dven
befinner sig i stadium 3, vilket ses i
figur 3. Manga patienter i tidigare
stadier behandlas dock i primarvarden,
och finns inte med i registret.

Under ar 2018 registrerades besok av
16 657 patienter i njurmedicinsk 6ppen-
vard. Av dessa var 14 122 personer med
kronisk njursjukdom och resten
njurtransplanterade. Trots att registret
har hog tackningsgrad med 46 av 47
Kkliniker som deltagit finns méanga

patienter inte med d& de behandlas pa
allmidnmedicinsk mottagning eller i
primarvarden. Inte heller samtliga
njurtransplanterades besok hos
specialist finns registrerade har.

Mot bakgrund av att vi lever allt langre
och med fler kroniska sjukdomar
forviantas andelen njursjuka att stiga
fortsatt, vilket staller allt hogre krav pa
hélso- och sjukvarden.
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2. Behandling vid kronisk njursjukdom | Njurersittande behandling

Njurersiattande behandlingar

I stadium 5, nar njurfunktionen
forsamrats sa pass att mindre dn fem
procent aterstar brukar njurersattande
behandling (NEB) med dialys eller
transplantation inledas.

Dialys- och transplantationsbehandling
vid kronisk njursvikt etablerades pa
60-talet och har alltsedan dess utvecklats
och forfinats. Fran att ha varit tillginglig
enbart for enstaka patienter kan
behandling nu erbjudas alla patienter
som bedoms ha nytta av den. Njurarna
ar livsviktiga organ, s niar mindre 4n
5 procent av njurfunktionen aterstar
overlever man inte utan behandling
med dialys eller transplantation.

Dialys

Dialys innebar att blodet pa konstgjord
vag, befrias fran sitt 6verskott av slagg-
produkter, salter och vatska.
Behandlingen forekommer i tva huvud-
former; hemodialys (bloddialys) och
peritonealdialys (bukhinnedialys).

Bloddialys (HD)

Drygt tre fjardedelar av alla som har
dialys har bloddialys. Det innebar att
blodet renas utanfor kroppen genom
ett filter i en dialysmaskin. Pa sa vis
filtrerar man bort de slaggprodukter
som njurarna normalt avlagsnar fran
blodet. Vid bloddialys tar man dven
bort eventuellt 6verskott av vatska.
Behandlingen utfors oftast pa en dialys-
mottagning, vanligen tre ganger per
vecka, med hjilp av sjukvardspersonal.
Varje dialysbehandlingstillfalle tar ca
4—5 timmar. Av alla dialyspatienter har
70 procent bloddialys pa mottagning,
varav en liten del skoter vissa moment
i behandlingen pa egen hand.

Mot bakgrund av att vi lever allt langre och
med fler kroniska sjukdomar forvantas
andelen njursjuka att stiga fortsatt, vilket
stéller allt hdgre krav pa hilso- och sjukvarden.



Sjdlvhemodialys (SHD)

Bloddialys som utfors helt sjalvstandigt
vid en dialysmottagning utan stod av
sjukvardspersonal. I vissa fall kan
patienten ha tillgang till lokalerna
utanfor ordinarie arbetstid.

Idag har knappt 6 procent av alla blod-
dialyspatienter sjalvhemodialys vid
en dialysmottagning.

Hemhemodialys (HHD)

Bloddialys som utfors sjalvstandigt i
hemmet eller med stod av narstaende
alternativt med annan person.
Patienten far lara sig skota en
dialysapparat som ar anpassad till
att anvindas i hemmet. Andelen blod-
dialyspatienter som har hemhemodialys
ar cirka 4 procent.

Peritonealdialys (PD)

PD innebar att bukhinnan (peritoneum)
fungerar som ett dialysmembran. Via
en kateter fylls buken med dialysvatska
som samlar upp slaggprodukter och
overskottsvatska och sedan toms.
Behandlingen ar mobil och skots i
hemmet eller pa den plats dir personen
befinner sig.

PD kan antingen utforas manuellt 4—5
ganger under dagtid, alternativt med en
maskin som under nattetid automatiskt
fyller och tommer dialysvatskan, s
kallad maskin-PD, eller automatisk
PD (APD). I de fall en person inte sjilv
kan skota sin dialys kan mojlighet till
assisterad PD finnas. Det innebar att
behandlingen skots av sirskilt utbildad
personal. Knappt en fjardedel av alla
personer som har dialys har PD.
Andelen har varit stabil kring
20-25 procent sedan 1990-talet, men
har de senaste aren sjunkit och andelen
var 22 procent 2018.
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2. Behandling vid kronisk njursjukdom | Nijurtransplantation

Njurtransplantation

Njurtransplantation innebar att en
frisk njure fran en donator opereras in
hos en person vars njurfunktion har
upphort. Omkring en tredjedel av alla
njurtransplantationer sker med en njure
fran levande donator och tva tredjedelar
med njure fran en avliden donator.

Antalet njursjuka som behover bli
transplanterade okar samtidigt som till-
gangen pa njurar fran avlidna ar for
liten. Transplantation ar dock inte alltid
en slutgiltig 16sning och det kan tillstota
komplikationer.

Arligen forlorar cirka 2 procent sina
transplantat. Antalet forlorade trans-
plantat 2018 var 124, vilket var i niva
med tidigare ar. Nagon tendens till
okning av detta antal har inte kunnat
konstateras trots att det totala antalet
patienter med fungerande njurtrans-
plantat okar fran ar till ar.

Patienter som forlorar transplantat-
funktionen far paborja eller aterga i
dialys. Cirka 6 000 personer lever
med en transplanterad njure.







2. Behandling vid kronisk njursjukdom I Foérdelning av patienter i dialys respektive transplantation
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Fordelning av patienter i dialys
respektive transplantation

Vid utgéngen av 2018 behandlades
10 025 patienter i NEB i Sverige,

alltsa cirka 0,1 procent av befolkningen.

I tabell 1 presenteras data pa lansniva
diar man kan se hur ménga som
behandlas i NEB uppdelat pa dialys
och transplantation.

Det har lange funnits en ojamn kons-
fordelning av patienter i NEB, vid
utgdngen av 2018 var 65 procent min
och 35 procent kvinnor. Medelaldern
for patienter i NEB okar fortfarande
for bada konen, och ar nagot hogre for
man an for kvinnor; 60,54 ar for

mannen och 59,12 ar for kvinnorna.
Kronisk njursvikt dr en aldersrelaterad
sjukdom och bland behandlingsformer
dominerar transplantation i alla grupper
under 75 ar, medan det for dldre
personer ar vanligast med bloddialys.

Numera finns det dock en betydande
andel dldre som levt linge med sina
transplantat eller som blir transplan-
terade i hog alder. Ar 2018 levde 432
personer over 75 ar med ett fungerande
njurtransplantat. I figur 4 ses antal
patienter i njurersattande behandling
fordelat pa behandlingsform och alder.

15-24 25-34 35-44

55-64 65-74 75-84

HD ® o @ TR

Figur 4: Antal patienter i njurersittande behandling

Fordelat p& behandlingsform och alder 2018



Bostadslan HD & PD TRPL

Blekinge lan 73 93 166
Dalarnas lan 142 194 226
Gotlands lan 34 38 72
Gavleborgs lan 117 206 323
Hallands lan 125 170 295
Jamtlands lan 60 80 140
Jonkopings lan 151 226 337
Kalmar lan 136 157 293
Kronobergs lan 75 112 187
Norrbottens l&an 110 140 250
Skane lan 630 755 1385
Stockholms lan 667 1214 1881
Sédermanlands ldn 13 203 316
Uppsala lan 116 206 322
Varmlands lan 150 197 347
Vasterbottens lan 101 159 260
Vasternorrlands lan 138 188 326
Vastmanlands lan 121 178 299
Vastra Gotalands lan 684 990 1674
Orebro In 136 213 349
Ostergétlands lin 195 232 427
Sverige 4074 5951 10025

Tabell 1: Antal patienter i njurersattande behandling

Lansvis 2018



2. Behandling vid kronisk njursjukdom I Njurersattande behandlingens utveckling 6ver tid

Njurersattande behandlingens
utveckling over tid

Den storsta expansionen av NEB skedde
pa 9o-talet i takt med att dialysresurser
utokades, och vi ser numera endast en
diskret arlig okning av antalet patienter.
Under 2018 var tillvixten 0,94 procent
Det innebar dock fortfarande att
antalet dialyspatienter har 6kat med
42 procent bara under 2000-talet,
medan de transplanterade har okat

befolkningsokningen, medan antal
transplanterade ocksa stiger riaknat
per miljon invanare, det vill sdga
andelen Okar. De transplanterade
utgor majoriteten av patienterna i NEB.
Under 2018 6kade gruppen med 126
till 5 951 personer och utgor darmed
59 procent av hela behandlingsgruppen,
vilket ses i figur 5. Det arliga antalet

njurtransplantationer fortsatter med
en positiv trend.

med 82 procent under samma tid.
Antal dialyspatienter stiger i takt med

12 000
10 000
8000 .....ooooo
6000 .....ooooa
4 000 .o'... ..0....”......
2000 ...... ....oi'o-oo..ool.".'..
(0]
Datum: 901231 951231 001231 051231 101231 111231 121231 131231
HHD 48 58 57 104 107 125 137 150
PD 351 636 761 728 848 818 786 835
® o 1122 1705 2190 2604 2824 2921 2897 2860
@ TrPL 2215 2839 3351 3968 4747 4905 5036 5182
@ ToTAL 3736 5238 6359 7404 8526 8769 8856 9027
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Under 2018 genomférdes 435 njur-
transplantationer, 142 fran levande
donatorer och 293 fran avlidna
donatorer. Man ser en positiv utveckling
vad géller antalet avlidna donatorer.
I figur 5 ses aven att 4r 2018 var det
3 245 personer som behandlades
med bloddialys, varav 130 skotte sin
behandling i hemmet. Vid arsskiftet
2018 var antalet personer i peritoneal-
dialys 829, vilket innebar ett lagre

141231 151231 161231 171231 181231

148 137 139 137 130

815 837 885 892 829
2922 2970 3034 3078 3115
5381 5501 5661 5825 5951
9266 9445 9719 9932 10025

antal jamfort med aret fore da vi
sag den hogsta siffra som nagonsin
uppnatts. Totalt sett har gruppen
dialysbehandlade minskat med 33
personer till 4 074. Ar 2018 var det
totala antalet nyupptagna patienter i
NEB 1 084. Av dessa transplanterades
79 personer, 349 personer startade i
PD och 659 personer startade i HD.

Mellan &rtalen 1991- 2018

Figur 5: Antal patienter i njurersittande behandling
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2. Behandling vid kronisk njursjukdom I Langtidséverlevnaden 6kar och dédlighet minskar
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Langtidsoverlevnaden okar
och dodlighet minskar

Overlevnad, eller dess motsats dodlighet,
har varit och forblir ett av de viktigaste
resultatmétten for njurvarden.
Overlevnaden i NEB har forbittrats
patagligt och 6vertygande under den
senaste 25-arsperioden. Tabell 2 visar
5-arsoverlevnad fran 1992 till 2016 i
olika perioder och anger 6verlevnaden
hos patienter som startat NEB i hela
landet. Overlevnaden har forbittrats
med totalt 36,1 procent. Under det
senaste decenniet finns det inte heller
nagra siakerstillda skillnader mellan
landets vardgivare.

Nar det géller dodligheten for patienter
i NEB har denna sjunkit fran 13,8 procent
ar 1991 till 9,6 procent ar 2018. Denna
forbattring kan till del tillskrivas en

okande andel transplanterade, men
framfor allt en forbattrad 6verlevnad
i den dialysbehandlade gruppen.

For transplanterade har dodligheten
varierat mellan 3,4 och 2,0 procent
medan den hos dialysbehandlade
under samma tid har sjunkit fran knappt
30 procent till knappt 20 procent.

I figur 6 ses 2018 ars dodlighetstal som
ar 3,0 procent for transplanterade
respektive 19,2 procent for dialys-
behandlade, vilket befaster den
forbattrade overlevnaden hos personer
i dialys. Detta dr bland annat en f6ljd
av att den medicinska utvecklingen gatt
framaét, vilket resulterat i en effektivare
och mer skonsam dialysbehandling.



Startperiod Antal 5-arséverlevnad (95% KI)
1992-1996 4444 39,6 (38,1 - 41,0)
1997-2001 5001 43,0 (41,6 - 44,4)
2020-2006 5125 46,9 (45,5 - 48,3)
2007-2011 5307 50,3 (49,0 - 51,6)
2012-2016 5339 53,9 (52,3 - 55,5)

Tabell 2: Féréandring i 5-arséverlevnad

Over perioden 1992 - 2016 i hela Sverige

@ Dialys

29,5 297 292 295 292 Transplanterade
se 2T4 272 eescecesescscsan,, ao =
........................... ,...25,4 eng
........ g 223 230 229 4, s
21,0 oo, 4 205

......................... 99 197 [ 0 200 199 90 192

...................... 4
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Figur 6: Dédlighet hos njurtransplanterade respektive dialysbehandlade patienter arligen

Over perioden 1991-2018
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3. Stora regionala skillnader
inom njurvarden

Trots att vi i Sverige generellt har en
val fungerande vard avseende njur-
ersiattande behandling (NEB) finns
det skillnader 6ver landet och mellan
vardgivare.

I kommande kapitel redogors for ett
urval avdessa som ar sarskilt viktiga
for att astadkomma en effektiv och
jamlik NEB.
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3. Stora regionala skillnader inom njurvérden I Stora regionala skillnader i andel kdnda patienter

Stora regionala skillnader
i andel kdnda patienter

Tidig upptackt av njursjukdom ar av
storsta vikt da det 6kar chansen att
bevara den njurfunktion som finns
kvar. Ett méatt pa detta ar hur stor
andel av patienterna som startar NEB
som ar kidnda pa mottagningen sedan
innan. Tidig kontakt med njurspecialist
har visats kunna bromsa férsamringen
av njurfunktionen. Att patienten ar
kand ar ocksa en forutsattning for att
kunna planera sa bra som mgjligt for
dialys eller transplantation.

Andel kidnda patienter pa njur-
mottagning 2018 var 80,6 procent. Detta
ar den hogsta siffran nagonsin, men
fortfarande var alltsd néstan 20 procent
av patienterna inte kdnda innan start i
NEB. Dock ar 100 procent ett orealistiskt
mal da somliga patienter far akut
njursvikt, och allts har varit njur-
friska eller endast haft lindrig njursvikt
innan behandling blir nédvandig.

Andelen kidnda patienter skiljer sig
ocksa avsevirt at mellan klinikerna i
landet, visat i figur 7. Pa vissa mindre
kliniker var 100 procent av patienterna
kidnda innan start i NEB, exempelvis i
Avesta och Visby, medan andra lag

runt 50 procent till exempel Vaxjo och
Ornskoldsvik. En viss del av dessa
skillnader kan forklaras av att njur-
mottagningarna registrerar patienter i
olika hog utstrackning, men det ar ett
grovt matt pa regionala skillnader i till-
ganglighet och mojlighet att bli
remitterad till njurmedicinsk enhet.

Skillnaderna kan till viss del forklaras
av att somliga regioner och kliniker har
en sammanhaéllen virdkedja, medan
det ar vanligt att andra tar emot vissa
patienter forst i samband med dialys-
start. Mindre kliniker kan ocksa fa
ganska kraftigt varierande tal beroende
pa att enstaka patienter kommer in sent.

Tal som ligger under 80 procent under
flera ar bor leda till att regionerna ser
over orsakerna, om det exempelvis ar
bristande samarbete med primarvarden
eller en resursbrist i njursjukvarden.

Oavsett giller att ju forr en patient blir
kiand av njurmottagningen, desto mer
information och kunskap hinner denna
ta till sig som grund for att vilja
behandlingsform och férberedas

pa lampligt satt.
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Stora regionala skillnader i
egenvard vid dialys

Det finns idag flera olika typer av dialys
som patienten genom egenvard sjalv-
standigt kan bedriva i hemmet eller pa
mottagning. Det finns en stor potential
i att patienter sjalvstandigt kan skota
sin behandling di det bade okar
patienternas vilmaende och sjalv-
stindighet och i manga fall innebér en
skonsammare behandling samt ldng
siktigt minskar belastningen pa hélso-
och sjukvarden.

De egenvardsformer av dialys som vi
tar upp har ar peritonealdialys (PD),
hemhemodialys (HHD) och
sjdlvhemodialys (SHD).

I figur 8 redovisas andel och antal
patienter i egenvard vid dialys (PD, HHD
och SHD). Av tabellen framgar att det
ar stora skillnader mellan lanen, dar
den ldgsta andelen finns i Virmlands
lan med endast 13 procent av patienterna
i egenvard, och hogst andel i Gavleborgs
ldn med 46 procent egenvard.

Trots att vi i Sverige generellt har en val
fungerande vard avseende NEB finns det
skillnader 6ver landet och mellan vardgivare,
sarskilt avseende egenvard vid dialys.
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Figur 8: Patienter i olika typer av egenvard i antal och andel av totalt behandlade i dialys (sept 2018)

HHD patienterna férdelas per bostadslan. Ovriga dialysmodaliteter fordelas per kliniklan.
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Figur 9: Andel patienter med maskin-PD av alla patienter med PD

Per |lan 2018
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Figur 10: Andel patienter i assisterad PD av alla patienter i dialys

Antal patienter i assisterad PD anges inom parentes.
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PD en underutnyttjad

dialysform

Tre fjardedelar av de personer som
skoter sin dialys sjdlva genom egenvard
har valt PD. Det ar dock underutnyttjat
och skillnaden i andel PD ar betydande
mellan olika lan. Lagst andel har
Varmlands 14n med 11 procent och hogst
andel har Hallands 14n med 39 procent.

Maskin-PD (APD) kan vara ett satt att
Oka anvandningen av PD, bade av
praktiska skal da dialysen kan ske natte-
tid med hjalp av maskinen och for en del
patienter av medicinska skil genom
battre blodrening eller vatskeborttagning.

Av alla PD-patienter i hela landet har
andelen som behandlats med APD okat
sedan borjan av 2000-talet, men de
senaste aren stabiliserats mellan 35
och 40 procent. Ar 2018 var andelen
37 procent.

Skillnaderna ar aven for denna dialystyp
mycket stora mellan ldnen, vilket ses i
figur 9. Vasterbottens och
Vastmanlands lan har hogst andel
patienter med APD, 6ver 70 procent. I
Blekinge lan har knappt 10 procent av
patienterna APD, vilket ar lagst i landet.

Assisterad PD ett alternativ for vissa

Mojligheten till assisterad PD skiljer
vasentligt mellan regionerna, dar fyra
inte har en enda patient i behandlings-
formen: Blekinge, Gotland, Kronoberg
och Viastmanland. Andelen varierar
mellan 0 och 7 procent av alla dialys-
patienter. Hogst andel patienter i
assisterad-PD har Vastra Gétaland
och Kalmar. Figur 10 visar andel med
assisterad PD av alla patienter i dialys.

Sett 6ver hela landet har andelen
assisterad PD okat fran 11 procent

av alla i dialys 2010 till 17 procent
2017, men minskade 2018 till

16 procent. Da assisterad PD forutsatter
medverkan fran hemsjukvard vilken i
de flesta regioner organisatoriskt
tillhor kommunerna, ligger inte hela
ansvaret for frigan hos regionerna.
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Lag andel patienter med HHD

Fran millennieskiftet fram till 2010
skedde en 6kning av andelen patienter
som skoter sin bloddialys i hemmet, fran
3 till 4 procent av alla personer med dialys
ihela landet. Darefter har andelen inte
fortsatt 6ka utan snarare minskat.

I figur 11 redovisas per bostadslan andel
HHD av alla patienter i bloddialys. Den
varierar mellan o0 och 8 procent, vilket
i sammanhanget ar stora skillnader.

Stora skillnader i SHD

Andelen patienter som skater sin blod-
dialys sjalvstandigt pa en mottagning,
SHD, skiljer mellan 2 och 14 procent i
olika Kkliniklan. Varmlands, Kronobergs,
Dalarnas och Orebro lin har under

2 procent patienter med SHD av alla

I Blekinge och Gotlands ldn har ingen
av patienterna HHD. I Hallands och
Stockholms lan har storst andel HHD,
dir nistan 8 procent av alla med blod-
dialys skoter den i hemmet.

bloddialyspatienter. Gavleborgs och
Visternorrlands 1an har hogst andel
med 14 respektive 13 procent.

Det finns en stor potential i att patienter
sjalvstandigt kan skéta sin behandling da det
okar vdlmaende och minskar belastningen pa

hilso- och sjukvarden.



Andel patienter i HHD av alla HD-patienter

Figur 11

Per bostadslan 2018

Figur 12: Andel patienter i SHD av alla HD-patienter

Per kliniklan 2018
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Regionala skillnader i dialysdos

Hur ofta patienter kan fa dialys och
mangden dialys har betydelse for
behandlingens kvalitet och patientens
vialméende. Antalet dialysbehandlingar
som ges till patienter per vecka har ckat
nagot sedan borjan av 2000-talet, men
de senaste aren har frekvensen minskat.

Ar 2003 fick patienterna i genomsnitt
2,95 dialyser per vecka jamfort med
3,21 ar 2013 och 3,06 ar 2018. Skillnaden
mellan lanen kan ses i figur 13. Lagst
antal ordinerade dialyser per vecka har
Jamtlands lan med ett medel pa

2,8 dialystillfallen. Hogst antal har
Stockholms lan med ett medel pa

3,3 ordinerade dialyser per vecka.

Den vanligaste dialysfrekvensen,

3 génger per vecka, ges till 71 procent
av landets HD-patienter. 13 procent
dialyserar mindre frekvent &n sa, varav
enbart ett fatal av dessa har annan
frekvens an 2 per vecka. Mer frekvent
dialys ges 3,5 ganger per vecka
(varannan dag) for 2 procent, 4 ganger
per vecka for 11 procent och 4,5—7 génger
per vecka for 3 procent av patienterna.

Vid varje dialystillfialle kan patienter fa
olika lang dialystid. Den vanligaste totala
veckodialystiden ar 12 timmar, vilket
29 procent av patienterna ar ordinerade.
25 procent av patienterna har lagre
veckodialystid an detta. I tabell 3 ses
medelveckodialystid per lan.

Lagst medelveckodialystid har
Norrbottens 14n med 10,8 timmar och
hogst har Vasternorrlands ldn med
14,5 timmar.
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Figur 13: Antal ordinerade dialyser (medel)

Per vecka och lan 2018



Lin Veckodialystid medel (h)

Norrbottens lan 10,8
Vasterbottens lan 11,2
Varmlands lan 1,5
Véastra Gotalands lan 11,6
Sodermanlands lan 11,9
Vastmanlands lan 11,9
Ostergétlands lan 11,9
Dalarnas lan 12
Orebro lin 12
(Riket 122
Blekinge lan 12,4
Hallands lan 12,4
Jamtlands lan 12,4
Kalmar lan 12,6
Jonkopings lan 12,8
Skéane lan 12,8
Stockholms I6n 12,9
Uppsala lan 12,9
Gotlands lan 13,6
Kronobergs lan 13,6
Gavleborgs lan 13,7
Vasternorrlands lan 14,5

Tabell 3: Medelveckodialystid

Per Ian 2018
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Transplantationsvarden skiljer
sig delvis mellan bostadslan

En njurtransplantation ar for manga
det basta alternativet eftersom man
efterat inte ar beroende av dialys-
behandling och i de flesta fall méar
battre. Det dr dock bara drygt en fjarde-

del av alla patienter som behover NEB
som nagonsin blir transplanterade
och ménga kan behova dialys efter det
att den forsta transplanterade njuren
upphort att fungera.

Resultat efter transplantation likvardig 6ver landet

Tabell 4 visar data for samtliga njur-
transplantationer utférda pa patienter
bosatta i Sverige under aren 2009—2018.
Resultaten visas som 5-arséverlevnad
av transplantatet, det vill saga hur stor
andel som dnnu fem ar efter trans-
plantationen hade en fungerande njure.
Analyserna visar sammanfattningsvis
att det inte finns néagra skillnader i

transplantatéverlevnad vare sig
mellan landets regioner eller mellan
de transplantationskirurgiska enheter
dar operationerna gors. Kort sagt ar
resultaten avseende njurtransplantation
i Sverige jamlika under den studerade
tioarsperioden, oavsett var man bor
eller blir transplanterad.

Mojligheten att bli transplanterad skiljer sig
beroende pa var i landet patienten bor.



Lan/region Antal  5-ars éverlevnad (95% Ki)

Ostergétlands lan 137 89,6 (82,2-97,0)
Gavleborgs lan 159 90,2 (84,4-96,0)
Visterbottens ldn 920 90,5 (82,2-98,7)
Orebro I&n 165 90,6 (85,5-95,6)
Joénkdpings lan 168 91,2 (86,0-96,3)
Kronobergs lan 67 91,3 (81,3-100)

Norrbottens lan 88 92,1(85,3-98,9)
Vistra Gétalands lan 678 92,3 (90,0-94,6)
Gotlands lin 30 93,1(83,9-100)

Riket 4186 93,2 (92,3-94,1)
Sédermanlands lin 158 93,3 (88,6-98,0)
Skane lan 547 93,4 (90,8-96,0)
Kalmar lan 117 93,6 (89,0-98,2)
Vistmanlands ldn 128 93,9 (89,0-98,8)
Jamtlands lan 45 94,4 (86,6-100)
Hallands Ian 14 94,4 (89,5-99,3)
Stockholms l4n 862 94,5 (92,7-96,3)
Dalarnas ldn 147 94,6 (90,3-98,9)
Virmlands lan 141 95,1 (90,2-99,9)
Uppsala lan 159 95,1 (91,0-99,1)

Blekinge lan 73 95,3 (90,1-100)

Visternorrlands ldn 113 96,5 (92,6-100)

Tabell 4: Andel fungerande transplantat fem ar efter transplantationen

Under perioden 2009-2018 (icke transplantationsrelaterad dédsorsak bortréknad).
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Alla har inte samma mdgjlighet
till transplantation

Magjligheten att bli transplanterad
skiljer sig dock beroende pa var i
landet patienten bor, vilket illustreras i
figur 14. Till viss del kan skillnaderna
forklaras av demografi, men inte fullt.
Statistiskt sakerstallt ar att boende i
vissa regioner har storre chans att bli
transplanerade an i 6vriga landet;
Orebro, Givleborgs och S6derman-

lands l4n. Endast i en region ar det
statistiskt sakerstallt att chansen till
transplantation ar mindre och det ar
Ostergotland. Det finns uppenbarli-
gen olikheter i varden idag som gor
att det ar skillnader pa regional niva,
och dir vissa regioner har storre
framgang an andra géllande
transplantationsaktiviteten.

Orebro l4n (164 / 2 872 194)
Gévleborgs l&n (158 / 2 796 722)
Sédermanlands lan (157 / 2 789 572)
Dalarnas lan (146 / 2 796 126)
Varmlands l&n (140 / 2 753 909)
Gotlands lan (29 / 575 571)

Kalmar l&n (116 / 2 365 835)
Vistermanlands |an (127 / 2 600 299)
Jénkopings lan (167 / 3 441264)
Blekinge l&n (72 / 1548 075)
Viasternorrlands lan (112 / 2 434 870)
Uppsala l&n (158 / 3 479 089)

Riket (4 165 / 96 896 897)

Skane lan (546 /12 814 731)

Vistra Gotalands lan (677 / 16 233 121)
Stockholms l&n (861/ 21 624 426)
Hallands In (113 / 3 091 058)
Kronobergs lén (66 / 1888 489)
Norrbottens lan (87 / 2 495 918)
Jamtlands lan (44 /1273 527)
Visterbottens 1an (89 / 2 622 899)
Ostergétlands 14n (136 / 4 399 198)

Figur 14: Antalet transplantationer per miljoner invanare och ar

Under perioden 2009-2018.
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Varierande vantetid mellan
transplantationsenheter

Nationellt ses en positiv utveckling om
an langsam, mot kortare vantetid

samtidigt som vantetiderna vid de olika
enheterna fortsatt varierar och i olika
riktningar. I tabell 5 ses mediantiden till
transplantation fordelat pa landets fyra
transplantationsenheter mellan aren
2010—2018. Vantetiden i Uppsala har
arligen minskat och enheten hade 2018

den lagsta mediantiden i landet med
6,4 manader. Aven i Malmo har vinte-
tiden minskat sedan ar 2010. I Stockholm
har vintetiderna istillet 6kat drastiskt
sedan ar 2010, fran 5,5 ménader ar
2010 till 12,3 manader ar 2018.
Goteborg hade fortfarande de langsta
vantetiderna i landet med en median-
tid pa 16,6 manader.

Period Riket Goteborg L\ ET) Stockholm Uppsala
2010-201 15,3 17,3 22,2 5,5 16,2
2011-2012 14,9 20,1 20,8 6,6 14,2
2012-2013 14,7 18,2 24,6 10,3 12,3
2013-2014 14,0 16,7 20,3 11,0 12,1
2014-2015 13,7 16,1 16,6 12,6 8,6
2015-2016 13,3 16,1 17,8 12,0 7,0
2016-2017 12,5 16,4 16,9 1,4 5,6
2017-2018 12,2 16,6 12,5 12,3 6,4

Tabell 5: Medianviantetid till transplantation for vuxna

Hégimmuniserade patienter ej medraknade
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Sverige langt under internationella

mal for karlaccess

Att i god tid fa kérlaccess till blodba-
nan ar mycket viktig for de patienter
som planeras att starta bloddialys.
Denna ska helst ske i form av en fistel
alternativt ett konstgjort karl, sa kallad
graft, som laggs in under huden i armen.
De patienter som inte hinner fa operation
for fistel eller graft far istéllet en
kateter (CDK) inlagd nedanfor nyckel-
benet. Den kan bidra till 6kad risk for
allvarliga infektioner.

Trots internationella mal att 65 procent
ska ha en fungerande fistel eller graft
vid behandlingsstart hade 71 procent av
de nystartade patienterna i bloddialys
2018 en CDK som forsta access. Det
har inte forbattrats under de senaste fyra
aren. Detta trots att cirka 80 procent av
patienterna ar kdnda pa njur-

mottagningen fore dialysstart och det
darmed borde finnas god tid for planering
av anlaggning av en fistel. Det kan
finnas flera bakomliggande orsaker till
detta, till exempel bristande planering
och/eller resursallokering.

Andel patienter som startar bloddialys
med en fistel/graft varierar ocksa mellan
olika regioner samt dven inom olika
enheter i ldnet. Sa var man ar bosatt
kan med andra ord avgora vilken typ
av access man far tillgdng till. Endast
ett 1an, Varmland, klarade mal enligt
de internationella riktlinjerna 2018.
Och i tva 14n, Kronoberg och Gotland,
startades samtliga patienter med en
CDK, det vill sdga inte en enda patient
fick en fistel/graft, vilket ses i tabell 6.

Bostadsort har betydelse for genomford njurbiopsi

Njurbiopsi ar essentiellt for att kunna
stélla en snabb och saker diagnos vid
njursjukdom och dirigenom ge
forutsattning for lamplig behandling.
Jamforelse mellan lanen visar pa stora
regionala skillnader vad galler njur-

biopsiverksamheten. Bostadsorten har
betydelse bade for om man far en biopsi
genomford eller inte, vid olika
indikationer, och betydelse fér chansen
att biopsin ger ett anvandbart resultat
utan att ge komplikationer.



Antal patienter som startat Andel fistel Enheter med hogre

hemodialys under 2018 % andel an lanet
Blekinge l&n 5 20
Dalarnas lan 29 17
Gotlands lan 2 0
Gavleborgs léan 21 48
Hallands lan 10 30
Jamtlands lan 5 40
Jonképings lan 27 41 Eksjo 75%
Kalmar lan 22 9
Kronobergs lan 10 (o]
Norrbottens lan 20 35
Skane lan 93 18 Ystad 55%
Stockholms lan 100 37
Sédermanlands lan 25 32
Uppsala lan 26 12
Varmlands lan 40 65
Vasterbottens lan 16 19
Vasternorrlands lan 33 39
Vastmanlands lan 17 23
Véastra Gotalands lan 101 25 MélIndal 88%
Orebro l3n 39 36 Karlskoga 57%
Ostergétlands lan 32 22

Tabell 6: Antal patienter som startat hemodialys under 2018 och andel patienter med en fistel/graft
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Sammanfattning av regionala

skillnader

Detta kapitel har belyst de regionala
skillnader som finns i Sverige géllande
njurersittande behandling avseende
dialysform, dialysfrekvens, dialys-
veckotid, mojligheten och vantetid for
transplantation, genomforande av
njurbiopsi och tillgang till karlaccess
vid dialysstart.

Ett speciellt fokus har varit att lyfta fram
de stora regionala skillnaderna inom
egenvard vid dialys. Andelen patienter
som sjalvstandigt skoter sin dialys i
hemmet ar idag mycket 1ag och sett till
hela landet har ingen tydligt 6kande
trend kunnat ses under senare ar. Det
finns dven stora regionala skillnader
gillande anvandningen av PD, HHD
och SHD. Njurforbundet ser en
underutnyttjad potential med dessa
dialysformer vid egenvard och saledes

finns stort utrymme for forbattring for
att sikerstilla en jamlik hélso- och
sjukvard for njursjuka i hela Sverige.
Det ar viktigt att patientens behov tas
in i val av behandling och att patienter
far vara medskapare i sin egen vard.

Aven nir det giller méjligheten till
transplantation skiljer det sig at
mellan regionerna idag dar det finns
en storre sannolikhet i vissa regioner
att bli remitterad till utredning for
transplantation. Det finns stort utrymme
for forbattringar av detta samt att
utjamna och minska vantetiderna for
transplantation. I dagslaget finns inte
nagon nationell samordning av
donationer och fordelning av organ,
vilket skulle innebara ett viktigt steg
mot mera jimlika vantetider.



Mojligheten att fa en fistel eller graft
som forsta access vid dialys skiljer sig
ocksa at mellan regionerna.

De patienter som istéllet far en CDK
blir simre forberedda for dialys.
Planering i god tid infor dialys 6kar
mojligheten till fistel/graft och pa sikt
mojligheten for patienter att sjalvstandigt
skota sin dialys.

Dialysfrekvensen och dialysdosen
varierar ocksa 6ver landet. Ju mer
sjalvstandigt patienter skoter sin dialys,
desto storre inflytande har de pa
behandlingen och 6kade mojligheter
att styra bade hur ofta och hur mycket
dialys som ska ske.
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4. Vinster med egenvard
vid dialys

Det finns betydande vinster och
kostnadsbesparingar med egenvard
dar patienter sjalvstandigt skoter sin
dialys. Egenvard innebar enligt Social-
styrelsens definition nar legitimerad
personal inom hilso- och sjukvéarden
har bedomt att en person sjilv eller
med hjilp av ndgon annan kan utfoéra
en hilso- och sjukvardsatgard.

Inom dialysverksamheten har egen-
vard forekommit sedan slutet av
1960-talet d& de forsta patienterna
tog hem sin dialys. Sjidlvdialys med
stod av sjukvardspersonal, 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 vard-
personal ater blivit vanligare. Vid flera
dialysmottagningar finns sjalvdialys-
enheter dar patienter har mojlighet
att skota sin behandling helt sjalv-
standigt, utan medverkan av sjuk-
vardspersonal (SHD).

En del patienter skoter ocksa sin
dialysbehandling sjdlva i hemmet.
Men andelen patienter som valt att ta
hem sin dialys antingen som bloddialys
(HHD) eller peritonealdialys (PD) har
stagnerat och till och med minskat
under en 20-arsperiod.
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Egenvard ger 6kad
sjalvstandighet och livskvalitet

Egenvérd vid dialys kan for ménga
innebira stora fordelar som okad
flexibilitet och sjalvstandighet.

En person som planeras for dialys kan
pa flera olika satt aktivt involveras i sin
egen behandling och dirigenom fa
battre kunskap och forstaelse for sin
sjukdom.

Ett stegvis larande och involvering
genom att slutligen sjalv fa all kontroll
av dialysbehandlingen hgjer sjalvkénslan
och minskar beroendet av sjukvards-
personalen. Arbetar man utifran ett
personcentrerat forhallningssétt s att
den som har dialys ses som en partner
skapas okad livskvalitet och fler kommer
att vilja att skota sig sjalvstandigt eller
vilja att ta hem sin behandling. Det
okar individens sjilvstandighet och
minskar beroendet av sjukvardens
resurser. Ett utnyttjande av modern
digital teknik for kommunikation och
kontroller kan medverka till att allt
fler individer kan skota sin behandling
sjalvstandigt.

Att skota sin dialys i hemmet minskar
dessutom antalet timmar personen
behover vara borta fran jobb eller
hemmet samt minskar restider till och
fran sjukhus eller mottagning. Det blir
aven mindre slitage pa karlen da

dialysen med fordel kan ges under
natten, vilket innebar storre dialysdos
och i langden battre behandling. Egen-
vard innebar mer tid for socialt liv och
aktivitet samt mojlighet att planera
arbete och fritid, vilket resulterar i en
hogre livskvalitet. Forskning har visat
att man hos njursjuka sett samband
mellan halsorelaterad livskvalitet och
faktorer som exempelvis symtomborda,
hjart-karlsjukdom, diabetes, depression,
dialysform, kognitiv funktion och
motionsvanor. Det finns darfor starka
skil for att 6ka andelen patienter som
far egenvard vid dialys.

En avhandling frén Lunds universitet
visar ocksa att patienter med HHD har
battre langtidsprognos, langre 6ver-
levnad, storre chans att bli trans-
planterade och mindre behov av
sjukhusvard, jamfort med patienter
som startat bloddialys pa mottagning
eller PD. Resultaten utgor starka
motiv fran ett samhéllsperspektiv for
en 0kad anvandning av HHD. Njur-
forbundet vill primart arbeta for att
oka anviandningen av tre olika egen-
vardsformer inom dialysomradet: PD,
HHD och SHD.
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Varden och samhallet vinner
pa egenvard vid dialys

Det finns manga fordelar for varden,
och i langden skattebetalarna, med
egenvard vid dialys. Det framkommer
av en hilsoekonomisk studie fran Lunds
universitet som undersokte effekten
av HHD och PD jamfort med blod-
dialys pa mottagning for personer i
arbetsfor alder.

Studien kom fram till slutsatsen att
egenvard med HHD eller PD skapar
positiva effekter pa sysselsittnings-

grad och forvarvsinkomst — fler i
behandlingsformerna arbetar. Dartill
sanks hélso- och sjukvardskostnaderna.

Visserligen okar lakemedelskostnaderna
med bada hemdialysbehandlingarna,
men den kostnadsokningen ar betydligt
lagre dn besparingen det samtidigt
innebar for hilso- och sjukvérden.
Detta borde utgora tydliga incitament
for okade satsningar pa egenvard vid
dialys.

Patienter som har hemhemodialys (HHD) har
battre langtidsprognos, langre 6verlevnad,
storre chans att bli transplanterade och
mindre behov av sjukhusvard.
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Nationellt vardprogram for
egenvard vid dialys

Egenvard har visat sig vara en av

de viktigaste komponenterna for att
patienterna ska ma bra i sin njur-
sjukdom och vard.

Darfor har Njurforbundet tillsammans
med Svensk Njurmedicinsk forening,
SNF och Svensk Njurmedicinsk
Sjukskoterskeforening, SNSF tagit
fram ett nationellt vardprogram for
egenvard vid dialys. Vardprogrammet
har till syfte att vinda den nedatgéende
trenden av patienter som skoter sin
dialys i hemmet, s att fler som behover
dialys far mojlighet att vilja egenvard.
Ett annat syfte ar att vardprogrammet
ska utgora nationella riktlinjer for all
egenvard vid dialysbehandling och

ersitta lokala och regionala vardprogram
for att varden ska vara jamlik oberoende
av bostadsort. Det blir extra tydligt att
detta behovs i och med de regionala
skillnader péa flera omraden som lyfts
fram i denna rapport.

Uttalade mal i virdprogrammet ar att
andelen patienter i egenvard vid dialys
ska oka fran dagens knappt 30 procent
till 50 procent, enligt féljande:

PD: 30 procent

HHD: 10 procent

SHD: 10 procent
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Forutsattningar for egenvard

vid dialys

I Nationellt vardprogram for egenvard
vid dialys identifieras forutsattningar for
att personer ska kunna skéta sin dialys
sjalvstandigt samt hinder for utveck-
lingen mot att fler ska fa majligheten:

« Patienten bor i god tid innan
dialysstart fa stod och information
fran njursviktskoordinator om hur
man som patient kan vara delaktig och
skota sin dialys sjalvstandigt hemma
eller vid en sjdlvdialysmottagning.

« Egenvard bor framhallas som ett
alternativ som ger goda forutsattningar
att uppna behandlingsmal och vil-
befinnande. For majoriteten av patien-
terna blir dialys den forsta och enda
typen av behandling.

o PD bor dvervigas som ett forsta-
handsval i de fall dar det medicinskt
bedoms gar att genomfora och da
patienten sjdlv anser sig ha forutsitt-
ningar att klara av att skota behand-
lingen. PD dr den dialysform som ger
bast rorelsefrihet och den kontinuerliga
behandlingen skapar ett jimt utbyte av
slaggprodukter och 6verskottsvitska
vilket motiverar PD som ett forstahandsval.

» Patienter som planeras att skota sin
peritonealdialys eller hemodialys sjdlva
bor paborja utbildning innan dialys-
behovet dr absolut.

 Vid akutstart av dialys bor patienten
sa snart som mdajligt ges stod och
information fordelarna med SHD, PD
och HHD. Patienten ska tillsammans
med nérstdende i god tid innan dialysstart
fa information om de olika behandlings-
alternativ som stdr till buds.

« Ersdttning fér merkostnader da
hemdialysbehandlingen inleds efter 65
ars dlder 4r inte klarlagt och endast ett
fatal sjukvardshuvudman har ett regel-
verk som mojliggor att dldre patienter
ersatts for merkostnader som &r
relaterade till dialysbehandlingen.

» Ansvarsférdelningen mellan
kommun och sjukvardshuvudman vid
assisterad PD dr ett problem som i vissa
fall innebar att patienter som behover
hjalp av hemsjukvéarden kan tvingas
avsta fran PD.
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Slutsats

Med den demografiska utvecklingen
som innebdr att en storre andel av
befolkningen blir dldre och lever
langre, kommer fler manniskor dven
att leva med kroniska sjukdomar,
daribland njursjukdomar.

Detta kommer innebéra en belastning
pa hélso- och sjukvarden eftersom fler
patienter kommer behova njursjukvard.

Med Njurvardsrapport 2020 vill
Njurférbundet uppméarksamma de
skillnader som finns pa flera omraden
inom njurersittande behandling,
NEB, sasom skillnader i forsta karl-
access infor dialys; att fa en njurbiopsi
for diagnosticering och start i
behandling; ojamlikt antal dagar av
dialysfrekvens och timmar av dialys-
veckotid; mojligheten att fa en njur-
transplantation och dven skillnader i
vantetider till transplantation samt
framforallt de stora regionala
skillnaderna i tillgang till egenvérd vid
dialys avseende PD, HHD och SHD.

Att bostadsort i manga fall ska avgora
kvaliteten pa varden ar varken rimligt
eller rattvist for den njursjuke. For att
en effektiv och jamlik vard ska komma
till stind méste darfor dessa skillna-
der undanrdjas pa sikt.

Med rapporten vill vi ocksa lyfta det
okade behovet av egenvard vid dialys.
Dialys ar den behandling som blir aktuell
for tre fjardedelar av alla patienter som
behover NEB och andelen patienter som
skoter sin dialys sjalvstandigt, antingen
hemma eller som sjélvdialys vid en
dialysmottagning, har legat konstant
eller till och med minskat under manga
ar. Njurforbundet vill att en 6kad andel
patienter far mojligheten till egenvard
vid dialys, fran dagens knappt

30 procent till 50 procent.

Studier visar dock tydligt att egenvard
vid dialys ger en okad livskvalitet for
patienter, skapar positiva effekter pa

sysselsattningsgrad samt ger minskade



kostnader for hilso- och sjukvarden
och positiva effekter for samhallet i
stort. Detta borde utgora tydliga
incitament for 0kade satsningar

pa egenvard vid dialys.

Ett nationellt vardprogram for egen-
vard vid dialys har darfor tagits fram av
Njurforbundet tillsammans med Svensk
Njurmedicinsk forening, SNF och
Svensk Njurmedicinsk
Sjukskoterskeforening, SNSF. Syftet
ar att ersatta alla de regionala och
lokala vardprogram som finns idag
med nationella riktlinjer, dar malet
ar att erbjuda en jamlik vard for alla
njursjuka i Sverige, oavsett var i landet
man bor.

Ett tillampat nationellt virdprogram
tillvaratar patientens behov och
onskemal samt skapar forutsattningar
for ett okat partnerskap. Njurférbundet
vill att vardprogrammet ska tillimpas
i alla Sveriges regioner och skapa dialog

med patienter for att tillsammans
kunna forbattra framtida njurvéard, dar
egenvard kommer spela en allt viktigare
roll framfor.

Njurforbundets mal ar att forbattra
kvaliteten i njursjukvarden och minska
de skillnader som idag finns mellan
regionerna. En uppmaning till politiskt-
och administrativt ansvariga for sjuk-
varden ar darfor att undersoka
orsakerna till dessa skillnader for att
kunna forbattra varden for landets
njursjuka framéver.
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