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Inledning

2013 &rs data i SNR &r nu bearbetade och presenteras harmed. Aterigen publiceras arsrapporten
bade digitalt och i tryckt form da vi gladjande noterade ett stort intresse for vara data forra aret.
Inom kort hoppas vi &ven kunna presentera en engelsk version av arsrapporten samt en version
som huvudsakligen vander sig till patienter och allménhet.

Svenskt Njurregister &r den huvudsakliga kallan till fakta om njurmedicinsk epidemiologi i Sve-
rige. | registret ingar sjukdomsrelaterade uppgifter om alla patienter med kronisk njursjukdom, CKD
4 och 5, som kontrolleras pa njurmedicinska enheter samt transplanterade och dialyserade patien-
ter. Kronisk njursjukdom &r ndgot man bar med sig, ofta under lang tid och meningen &r att man
ska kunna fdlja longitudinella epidemiologiska data for att exempelvis notera trender och eventu-
ella brister i foljsamhet till riktlinjer. Njursjukvard &r komplex och kostsam och det ar oerhort viktigt
med denna information for att utvardera den givna behandlingen s att man sékerstéller god och
jamlik vard i hela landet. Data anvands ocksa till att prognosticera framtida sjukvardsbehov sa att
man kan planera for adekvat resurstilldelning. Vi levererar arligen data kring nagra utvalda kvalitets-
indikatorer till Socialstyrelsens Oppna Jamférelser men vér egen fullmatade arsrapport innehaller
naturligtvis mycket mer information &n sa.

Data i registret ar beroende av rapporteringen fran vara omkring 500 aktiva kontaktpersoner pa
samtliga njurmedicinska enheter i landet; njurmottagningar, dialysenheter och transplantations-
kliniker. Om inte data som férs in i registret &r av hog kvalitet blir heller inte utdata trovérdig och
anvandbar. En stor del av vart aktuella arbete syftar till att gora data tillgédnglig pa de enskilda
enheterna sa att man kan anvanda den for lokalt forbattringsarbete och verksamhetsuppféljning.
Pa lang sikt arbetar vi ocksd med att forenkla éverféringen av data da det i nulaget &ar en resurs-
kravande uppgift. Registrets styrgrupp bestar av representanter utsedda av Svensk Njurmedicinsk
Férening och Svensk Transplantationsférening. Som adjungerade medlemmar sitter aven represen-
tanter for Svensk Njurmedicinsk Sjukskoterskeférening och Njurforbundet med i styrgruppen. Tva
administrativa samordnare skoter kansliets I6pande arbete. Finansieringen av SNR utgérs huvud-
sakligen av bidrag fran SKL samt administrativa resurser fran Landstinget i Jonkdping.

Forutom utvardering och kvalitetsforbéattring ar registret arligen involverat i ett tiotal forsknings-
projekt, bade nationella och internationella. Vi svarar ocksa I6pande pa fragor fran journalister,
patientféreningar, allmanhet och andra med intresse for det njurmedicinska omradet. Registrets
omfattning och tackningsgrad har successivt 6kat och en forsiktig expansion pagar fortfarande.
Narmast i tid ligger inférandet av patientrapporterade matt, ett njurbiopsiregister samt en utvidgad
transplantationsmodul. P& sikt hoppas vi ocksa kunna skapa en registerdel for PD-accesser och en
arbetsgrupp har skapats for detta.

Vi ar stolta att kunna leverera palitliga data inom det breda falt som njurmedicinen utgor och vi
ser framtiden an med tillférsikt.

Maria Stendahl, generalsekreterare
Redaktér Arsrapport 2014
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Epidemiologi
Staffan Schén och Susanne Gabara

Sammanfattning

Den aktiva uremivarden i Sverige borjade
dokumenteras av srau 1991. Sedan dess har
samtliga behandlingsformer ékat i omfattning.
Vid 2013 ars utgang var 9051 patienter i
behandling, 5194 med ett fungerande
njurtransplantat, 3024 med hemodialys och
833 med peritonealdialysbehandling. Preva-
lenstalet for 2013 &r darmed 938 per miljon
invanare. Den grupp som ¢kar framfér andra
ar patienter med fungerande njurtransplantat.
Under 2013 har antalet hemodialyspatienter
minskat en aning medan gruppen peritoneal-
dialyspatienter 6kat ndgot. Kénsférdelningen
ar som tidigare cirka 2/3 man och 1/3 kvinnor.

Sedan 1997 har antalet nyupptagna patien-
ter i aktiv uremivard varit cirka 1100 arligen, sa
var fallet aven under 2013. Det ger ett natio-
nellt incidenstal for 2013 pa 115 per miljon
invanare och ar. Det finns variationer i incidens
mellan olika l1an som kvarstar, dven efter kons-
och aldersjustering.

Medelaldern fér samtliga patienter i aktiv
uremivard var vid senaste arsskiftet 59,5 ar.
Den kontinuerliga 6kning av medelaldern som
uppvisades pa 1990-talet har planat ut nagot
men annu ses ingen sankning av medelaldern
fran ett ar till annat.

Glomerulonefrit &r den vanligaste uremior-
sakande sjukdomen bland prevalenta patien-
ter i aktiv uremivard, trots att diabetesnefropa-
ti &r den vanligaste diagnosen bland patienter
som startar behandling. Ungefar 25 % har
diabetes som primar njursjukdom medan yt-
terligare 15 % med annan primért njursviktsor-
sakande sjukdom &ven lider av diabetes.
Antalet nya patienter i aktiv uremivard till féljd
av diabetes typ 2 ar stabilt och till och med
nagot sjunkande avseende typ 1.

Mortaliteten i dialyspopulationen 2013 var
20,2 % och for transplanterade patienter
2,5 %. Mortalitetstalen fér de transplanterade
ar stabila och bland dialyspatienter ar den nu
betydligt Iagre vid en jamférelse med mor-
taliteten fo6r ett decennium sedan, dven om
overdddligheten jamfért med normalpopulatio-
nen ar hég.

Patienter i behandling,

prevalenta patienter

Antalet patienter i aktiv uremivard har 6kat i
det ndrmaste kontinuerligt sedan behandlings-
mojligheterna fér patienter med terminal njur-
svikt etablerades pa 1960-talet. Detta galler
samtliga behandlingsformer, saval hemodialys
och peritonealdialys som njurtransplantation.
Okningen var som stérst i bérjan av 1990-talet.
Tillvaxten av uremipopulationen var 1,9 %
under 2013 och i genomsnitt 3,9 % per ar
sedan bdérjan av 1990-talet.

Tillvaxttakten har avtagit under senare ar
men fortfarande dkar antalet njurtransplan-
terade med cirka 150 per ar (fig 7). Dialyspo-
pulationen uppvisar stérre variation. Hemo-
dialyspopulationen har for andra aret i rad
minskat i storlek, dock noteras det en fortsatt
6kning av hem-hemodialysgruppen, &ven om
den fortfarande utgér en liten del av den totala
hemodialyspopulationen. Peritonealdialys-
gruppen uppvisar en storre variation, 2013
kan man konstatera en viss 6kning. Det totala
antalet dialyspatienter har forandrats mattligt
sedan 2010.

Sedan millennieskiftet har antalet dialyspa-
tienter 6kat med 35 % samtidigt som antalet
patienter med ett fungerande njurtransplantat
har 6kat med 59 %. Den 31 december 2013
fanns det i Sverige 9051 patienter i dialysbe-
handling eller med ett fungerande njurtransp-
lantat. Av de 3857 dialyspatienterna behand-
lades 3024 med hemodialys, varav 143 skétte
behandlingen sjélva i hem-hemodialys, medan
833 hade peritonealdialysbehandling. Cirka
57 %, 5194 stycken av totalantalet patienter
med aktiv uremibehandling hade ett fungeran-
de njurtransplantat.

Konsférdelningen fortséatter att vara ojamn.
De senaste aren har ca 2/3 varit man och 1/3
kvinnor, en férskjutning mot &nnu stérre dver-
vikt fér man sedan bdérjan av 1990-talet. Vid
senaste arsskiftet var 64 % man och 36 %
kvinnor. Medelaldern bland patienter i aktiv
uremivard stiger for varje ar, sd dven under
2013, aven om 6kningen &r mattlig (fig 3).
Medelaldern var vid senaste arsskiftet 59,46
ar, mannen &r nagot dldre an kvinnorna.
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Fig 1.

Antal patienter i aktiv uremivard 1991-2013. Observera andrad tidsskala
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Fig 2. Antal patienter i aktiv uremivard 901231 respektive 131231. Fordelade pa behandlingsform och alder
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Fig 3. Medelalder vid arsskiftena 901231-131231. Férdelad pa kén
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Fig 4. Medelalder vid arsskiftena 901231-131231. Férdelad pa behandlingsform

Hemodialyspatienterna ar fortfarande aldst,
trots att deras medelalder varit oférandrad un-
der atta ar. De njurtransplanterade &r i genom-
snitt cirka 112 &r yngre men deras medelalder
stiger kontinuerligt. Figur 4 illustrerar féréand-
ringarna i aldersférdelning inom respektive
patientgrupp sedan uremiregistrets forsta ar.
Glomerulonefrit har sedan registrets start
varit den vanligaste diagnosen bland patienter
i aktiv uremivard (fig 5). Langsamt har dock
andelen patienter med denna diagnos avtagit
pa grund av ett storre inflode av patienter med
annan diagnos, framfér allt diabetes och
nefroskleros. Inflédet av patienter med pyelo-
nefrit som uremiorsakande sjukdom har mins-
kat. Diabetes typ 1 &r den vanligaste enskilda
diagnosen bland patienter i behandling medan
IgA-nefrit &r den vanligaste specificerade
typen av glomerulonefrit. Det skall noteras att

SNR har omgrupperat diagnoserna enligt nytt
kodsystem fran ERA-EDTA-registret. Nefro-
sklerosgruppen bendmnes numera "Hyper-
toni” och interstitiella nefriter har gatt upp i
gruppen "Ovriga”.

Den 31 december 2013 var prevalensta-
let for hela Sverige 938 per miljon invanare.
Data pa lansniva ses i tabell I. Vid utgangen
av 2013 behandlades saledes 9051 patienter i
aktiv uremivard i Sverige. Liksom féregdende
ar hade Stockholms- och Uppsala l&an de
l&gsta prevalenstalen medan Vasternorrland
hade det hogsta. Det finns ocksa lansvisa
skillnader i utnyttjande av de olika behand-
lingsformerna. PD-behandling uppvisar som
tidigare en betydande variation mellan olika
lan, 1agst prevalens noteras i S6dermanland,
hégst i Gavleborg.

Adult PolveVstsk . N
njursjukdom
Hypertoni N
Pyelonefrit _ 4

Uremi UNS - 1

Ovriga

Glomerulonefrit - [ o
Diabetesnefropati [ s

33

Fig 5. Uremiorsakande sjukdom. Samtliga patienter i aktiv uremivard 131231, i procent. n=9051
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Bostadslan HD, n PD, n TRPL, n Totalt, n

Blekinge lan 60 393 20 131 88 576 168 1100
Dalarnas lan 107 386 24 87 174 627 305 1100
Gotlands lén 27 472 4 70 29 507 60 1050
Gavleborgs lan 86 309 40 144 183 658 309 1112
Hallands lan 82 267 36 117 146 476 264 860
Jamtlands lan 51 403 11 87 79 625 141 1115
Jonkopings lan 105 308 28 82 194 569 327 958
Kalmar lan 102 436 26 111 151 646 279 1193
Kronobergs lan 51 272 14 75 101 540 166 887
Norrbottens lan 79 317 31 124 131 525 241 966
Skane lan 438 344 122 96 676 531 1236 970
Stockholms ldn 540 250 132 61 933 431 1605 742
Sédermanlands lén 78 281 16 58 180 648 274 987
Uppsala lan 87 252 26 75 154 446 267 773
Véarmlands lan 98 358 19 69 172 628 289 1055
Vasterbottens lan 73 280 19 73 158 605 250 957
Vasternorrlands lan 109 450 27 111 177 731 313 1293
Vastmanlands lan 94 363 25 97 165 637 284 1096
Vastra Gotalands lan 502 311 165 102 886 549 1553 962
Orebro lan 108 378 22 77 200 701 330 1156
Ostergétlands ldn 147 336 26 59 217 496 390 891
Sverige 3024 314 833 86 5194 539 9051 938

TABELL I. Antal patienter i aktiv uremivard 131231. Lansvis. BI4 siffror anger antal per miljon inv.

Nyupptagna patienter, incidenta
patienter

| genomsnitt har 1087 patienter arligen
paborjat aktiv uremivard sedan registerverk-
samheten startade for 23 ar sedan (fig 6).
Sedan 1997 har antalet nyupptagna patienter
varit cirka 1100 per &r. Incidenstalen raknat i
antal per miljon invanare 6kade framfor allt
under 1990-talet men har sedan ett drygt
decennium legat mycket stabilt runt 125 per
miljon invanare och ar fér hela landet. Under
2012 och 2013 var incidenssiffran 114
respektive 115 per miljon invanare och ar och
det aterstar att se om detta &r ett trendbrott
eller om det &r en tillfallig minskning. Incidens-
talen i manga lander i Europa ligger i samma
niva, genomsnittet var 117 under 2011 bland
de lander som rapporterar till det europeiska
ERA-EDTA Registry. | tabell Il ses antalen
nyupptagna patienter arligen 1991-2013 samt
incidenstalen for varje lan och riket som
helhet. Av utrymmesskal har de forsta tjugo
arens incidenstal grupperats femarsvis varvid
ett arligt medeltal raknats fram.

1100 patienter startade under 2013 aktiv
uremivard i Sverige. Siffran kan komma att
uppjusteras nagot eftersom en viss efterre-
gistrering &r att vanta, sedan féregéende ars
publikation har antalet nya patienter under
2012 uppjusterats med 25 personer. Den tidi-
gare konstaterade minskningen i incidenstal
bland patienter éver 65 ar fortsatter och under
de senaste tva aren syns aven en tendens
till minskande incidens bland yngre patienter
(fig 7). Incidenstalen bland yngre patienter
har i dvrigt legat mycket stabila sedan 1991.
Incidenstalen for de allra &ldsta mé&nnen ligger
fortfarande betydligt hégre an fér kvinnorna.
Glomerulonefrit ar fortfarande den vanligas-
te uremiorsakande diagnosen bland patienter
i behandling medan diabetesnefropati under
manga ar varit den vanligaste njursjukdomen
hos dem som pabdrjar behandling (fig 8).
Cirka 2 av alla nya patienter har denna di-
agnos som primar uremiorsakande sjukdom.
Den 6kning av antalet nyupptagna patienter
med diabetes typ 2 som sags i bérjan av detta
artusende har under senare ar avtagit.
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Fig 6. Nyupptagna patienter arligen 1991-2013. Férdelade pa forsta behandlingsform
Bostadslén 1991-1995 1996-2000 2001-2005 2006-2010 2011 2012 2013
Blekinge lan 17 112 17 112 23 151 21 138 18 118 13 85 22 144
Dalarnas lan 27 92 34 120 42 151 44 160 50 181 35 127 30 108
Gotlands l&n 6 111 9 156 6 104 8 140 14 244 9 157 5 87
Gévleborgs lan 38 133 53 186 43 157 42 152 47 170 52 188 40 144
Hallands l&n 22 84 30 110 28 101 32 109 37 123 38 125 30 98
Jamtlands lan 18 129 17 130 20 160 18 142 13 103 13 103 24 190
Jonképings l4n 34 103 39 119 38 116 50 150 42 124 39 115 48 141
Kalmar l&n 30 122 33 139 32 137 38 163 47 201 45 193 40 171
Kronobergs I&n 16 87 19 105 24 135 21 116 16 87 18 97 24 129
Norrbottens l&n 28 104 30 113 34 133 42 168 30 121 34 137 28 112
Skane lan 112 103 139 124 152 132 166 138 159 127 135 107 133 105
Stockholms l&n 182 108 185 104 184 99 178 91 193 93 199 94 200 93
Sodermanlands lan 30 114 36 140 34 130 42 158 42 155 36 132 38 138
Uppsala lan 29 102 32 110 31 103 35 108 34 101 32 9% 35 102
Varmlands lan 35 124 39 140 38 138 42 154 37 136 34 125 32 117
Vasterbottens lan 27 105 29 112 30 117 28 109 24 92 22 85 24 92
Vasternorrlands lan 35 133 45 179 35 147 37 152 40 165 48 198 41 169
Vastmanlands lan 34 130 39 151 35 133 32 128 33 130 29 114 38 147
Véstra Gotalands lan 150 103 179 120 191 127 192 124 202 127 162 102 164 102
Orebro lan 31 112 33 119 39 141 44 159 39 139 44 156 43 151
Ostergdtlands lan 60 145 64 154 58 140 48 114 46 107 50 116 61 140
Sverige 959 110 1100 124 1114 124 1159 126 1163 123 1087 114 1100 115

TABELL Il. Antal nyupptagna patienter 1991-2013. Lansvis. Bla siffror anger antal per miljon inv.
(For aren 1991-2010 ar ett medeltal utraknat per ar inom respektive tidsperiod)

Typ 1 diabetikernas antal avseende ny-
upptag i aktiv uremivard har varit Iagre under
de tva senaste aren efter att ha varit i stort
sett oférandrat under méanga ar (tabell lll),
samtidigt som medelaldern vid start for typ 1
diabetiker har stigit fran 45,6 ar 1991 till 58,1
ar 2013. Likaledes har medelaldern for typ 2
diabetiker forskjutits uppat, om an i mindre
utstrackning, fran 66,9 ar till 70,1 ar.

Utover patienterna med diabetesnefropati har
ytterligare 15 % av nya patienter en diabetes-
sjukdom men med annan registrerad primar
orsak till uremin vid behandlingsstart. Andelen
patienter med diabetes som dominerande
eller bidragande orsak till uremin vid start av
aktiv uremivard var séledes nastan 40 % av
totalantalet nyupptagna patienter 2013.
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1991-1995 1996-2000 2001-2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013
DM typ | 119 123 112 116 117 102 124 105 108 92 97
DM typ Il 96 129 165 192 208 165 174 174 176 155 176
DM totalt 215 252 277 308 325 267 298 279 284 247 273

TABELL Ill. Nyupptagna patienter med diabetesnefropati 1991-2013. Férdelade pa diabetestyp (I och Il) och startér.
(For aren 1991-2005 ar ett medeltal utraknat per ar inom respektive tidsperiod)
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Fig 9. Medelalder vid behandlingsstart 1991-2013. Férdelad pa kén

Medelaldern bland patienter i uremibe-
handling har stigit fér varje ar. Under regist-
rets forsta atta ar steg &ven medelaldern vid
behandlingsstart for hela uremipopulationen
ar for ar (fig 9). Sedan 1998 har medelaldern
vid start for man varit stabil pa cirka 64 ar. For
kvinnorna har medelaldern vid start i allméan-
het legat lagre &n for man men ocksa varierat
mer. Under 2013 steg medelaldern vid start fér
bade kvinnor och man.

Mortalitet
Mortalitetstalen fér hela uremipopulationen
har varierat mattligt mellan 10,1 och 15,2 %
med medeltalet 12,8 %, vid en jamférelse
mellan aren sedan starten 1991 (fig 70). Bland
de transplanterade har den genomsnittliga ar-
liga mortaliteten varit 2,7 % med en variation
mellan 2,0 och 3,4 %. Detta kan jamféras med
dialyspopulationen dar medeltalet fér mortali-
teten varit 25,0 % med en arlig variation mel-
lan 19,5 och 29,7 %. Inom dialyspopulationen
ses en tydlig minskning av mortaliteten sedan
1990-talet, medeltalet under de senaste 10
aren har varit 21,4 %.

| absoluta tal har antalet avlidna dialyspa-
tienter arligen varierat mellan 473 och 830. For
gruppen transplanterade har antalet avlidna
varierat mellan 68 och 140, den senare siffran
noterades 2012. | gruppen transplanterade
ligger mortalitetstalen generellt ndgot lagre un-
der 2000-talet an tidigare, &ven om de absolu-
ta talen Okat nagot i takt med en stdrre popu-
lation. Man bér notera att mortalitetstalen for

transplanterade &r 1dga och att dverlevnaden
har forbéattrats kontinuerligt 6ver tiden, bade
fér transplanterade och dialyspatienter. | figur
23 ses hur den relativa risken fér déd under
forsta aret i aktiv uremivard minskat succes-
sivt under perioden 1991 — 2013.

Bland dddsorsakerna dominerar de kardio-
vaskulara i bada patientgrupperna, &ven om
denna grupp av dédsorsaker har minskat sett
Over langre tid. | figurerna 11 och 12 visas de
grupperade dédsorsakerna arsvis. | dialys-
populationen noteras att antalet som avlidit
pa grund av avbruten behandling, alltsd med
uremi som dddsorsak, varit vanligare under
2000-talet an tidigare. | dialysgruppen ses
ocksa en 6kning av antalet avlidna till foljd av
infektioner under det senaste decenniet. Bland
de transplanterade har andelen patienter som
avlidit till féljd av malign sjukdom varierat. En
kontinuerlig 6kning som befarades vid mil-
lennieskiftet har uteblivit. En klar férsamring
avseende slutgiltiga rapporter om dddsorsak
bland de transplanterade har skett de senaste
aren vilket férsvarar en bedémning av trender.
En viss efterrapportering ar att rdkna med och
arets siffror bor tolkas med forsiktighet.
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Njurtransplantationer
Antalet njurtransplantationer har haft en posi-

tiv trend under i princip hela 2000-talet (fig 73).

2011 genomférdes 429 njurtransplantationer,
det storsta arliga antalet ndgonsin i Sverige.
2013 ars siffra var 414. Antalet transplanta-
tioner fran avlidna donatorer 6kade medan
antalet transplantationer fran levande donato-

Arligen férlorar mellan 120 och 140 patienter
funktionen i sina njurtransplantat och nadgon
tendens till 6kning av detta antal har inte kun-
nat konstateras (fig 74). Majoriteten av dessa
patienter fortsatter aktiv uremibehandling i
form av hemodialys. Antalet njurtransplante-
rade som avlider arligen har stigit de sista aren
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Fig 13. Antal transplantationer arligen 1991-2013
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Fig 14. Antal forlorade transplantat arligen 1991-2013 samt antal patienter med fungerande transplantat vid efterféljande

arsskifte
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Overlevnad

Overlevnaden enligt Kaplan-Meier fér patien-
ter i aktiv uremivard visas i figurerna 15 - 23.
Alla 6verlevnadsberékningar gors fran dag 91,
utom oOverlevnad efter transplantation, som
gors fran dag 1. Generellt har patientéverlev-
naden forbattrats éver tid. | figurerna jamfors
tva tidsperioder: start i aktiv uremivard 1994 —
2003 respektive 2004 — 2013. (Berékningarna
utférda av KG Priitz).

| figur 15 ses en jamférelse mellan perioderna
for all aktiv uremivard.

Figur 16 visar patientdverlevnaden efter férsta
njurtransplantation fér bada tidsperioderna.

Figur 17 visar patientdverlevnaden i dialysbe-
handling pa samma satt.
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Fig 17. Patientéverlevnad i dialysbehandling
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Figur 18, 19, 20 och 21 visar 6verlevnaden for
patienter som startat behandling under den
senare tidsperioden.

Figur 18 visar 6verlevnaden for hela patient-
gruppen férdelad pa olika &ldersintervall.

Figur 19 visar patientdverlevnaden efter férsta
njurtransplantation, férdelad pé olika aldersin-
tervall.

Figur 20 visar patientdverlevnaden i dialysbe-
handling, férdelad pa olika aldersintervall.

Figur 21 visar patientdverlevnaden efter njur-
transplantation, fordelad pa avliden respektive
levande donator.

Figur 22 visar patientdverlevnaden for hela
patientgruppen uppdelat pa alder (Gver resp.
under 65 ar vid start) och diabetes respektive
ej diabetes.

Figur 23 visar relativ risk for déd under forsta
aret i aktiv uremivard, ojusterat och justerat for
alder, kén och njursjukdomsgrupp. Ar 1991 ar
referensar med relativ risk 1. Trendlinjerna vi-
sar hur den 6ver perioden 1991 — 2013 utjam-
nade risken minskar.
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Overlevnaden enligt Kaplan-Meier fér njur-
transplantat visas i figurerna 24 - 29.

Figur 24 visar graftdverlevnad efter njurtrans-
plantation, foérdelad pa avliden respektive
levande donator samt férsta respektive re-
transplantation, censurerad fér dod. Trans-
plantation utférd under aren 1994 - 2003.
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Fig 23. Relativ risk fér déd under forsta aret i aktiv
uremivard, ojusterat och justerat f6ér alder, kon och
njursjukdomsgrupp. Ar 1991 &r referensar med
relativ risk 1. Trendlinjerna visar hur den 6ver
perioden 1991 - 2013 utjamnade risken minskar

Figur 25 visar graftdverlevnad efter njur-
transplantation, fordelad pa avliden respektive
levande donator samt foérsta respektive re-
transplantation, ej censurerad fér doéd. Trans-
plantation utférd under dren 1994 - 2003.
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Fig 25. Kohorten 1994 - 2003, déd raknas som graft loss
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Figur 26 visar graftdverlevnad efter njurtrans-
plantation, fordelad p& avliden respektive
levande donator samt férsta respektive re-
transplantation, censurerad fér déd. Trans-
plantation utférd under aren 2004 - 2013.

Figur 27 visar graftdverlevnad efter njurtrans-
plantation, fordelad pa avliden respektive
levande donator samt férsta respektive re-
transplantation, ej censurerad fér déd. Trans-
plantation utférd under aren 2004 - 2013.

Figur 28 visar graftéverlevnad efter njurtrans-
plantation, fordelad p& avliden respektive
levande donator samt férsta respektive re-
transplantation, censurerad fér déd. Trans-
plantation utférd under aren 1991 - 2013
(samtliga transplantationer sedan registrets
start).

Figur 29 visar graftdverlevnad efter njurtrans-
plantation, fordelad pa avliden respektive le-
vande donator samt férsta respektive re-trans-
plantation, ej censurerad for déd. Transplanta-
tion utférd under &ren 1991- 2013 (samtliga
transplantationer sedan registrets start).
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Fig 27. Kohorten 2004 - 2013, déd réaknas som graft loss
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Kronisk njursjukdom (CKD)

Marie Evans

Deltagande enheter och
tackningsgrad

Svenskt Njurregister — Chronic Kidney Disease
(SNR-CKD) har sedan inforandet p& nationell
niva 2008 blivit en viktig del av SNR. Syftet ar
att folja upp patienter med mattlig till avance-
rad njursvikt och den predialytiska njursjuk-
varden i Sverige. SNR-CKD ar fortfarande det
enda predialysregistret med nationell tack-
ning i Europa, men intresset fér denna typ av
register har 6kat markant och ménga lander
planerar inféra liknande register. | Sverige
inkluderas patienter som remitteras till njurme-
dicinsk mottagning och som har en estimerad
glomerular filtrationshastighet (€GFR) under
30 ml/min/1,73m? med mdjlighet till tidigare
uppfélining om kliniken s& onskar. For basta
datakvalitet rekommenderas att klinikerna
registerar ett minimum av variabler en gang
om aret. P& de patienter som har ett eGFR
under 20 ml/min/1,73m?2bor data registreras
minst tva ganger om aret; dels i samband
med lakar-/skoterskebesok p& mottagningen
och dels da annan uppf6ljning av patienter
(patientundervisning, planering av dialysac-
cess) sker. Vi rekommenderar fortfarande inte
att man regelmassigt registrerar patienter med
hogre eGFR (CKD Stadium 1-3a) eftersom
uppféljningen oftare blir inkomplett.

Under 2013 registrerades patientbesok pa
50 njurmottagningar i Sverige vilket pa natio-
nell niva innebar att endast tva kliniker inte
deltog i SNR-CKD. Tva mottagningar som hit-
tills statt utanfor har bérjat registrera patienter.
Den reella tdckningsgraden ar séledes 96 %.
Vi har under 2013 genomfért en forsta un-
dersdkning av representativitet fér respektive
enhet i SNR-CKD genom samkd&rning med
Specialistvardsregistret som ar ett register
over ICD-koder i 6ppenvard. Urvalet bestod i
att titta p& hur manga patienter med diagnos-
kod N18.4 eller N18.5 som aterfanns i CKD-
registret. Vi kunde konstatera att de landsting
som hade en hdég anvandning av dessa spe-
cifika ICD-koder for njurfunktion &ven hade en
mycket god representativitet i CKD-registret
(mellan 70-96 %). Det som dock var sldende
var att de flesta njurmedicinska specialistmot-
tagningarna inte anvander de njurfunktions-
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specifika ICD-koderna utan den aldre koden
N18.9 (ospecificerad CKD). Fér att 6ka majlig-
heten till adekvata undersdkningar av repre-
sentativitet behdver spridningen av de nya
diagnoskoderna 6ka.

Flera internationella undersdkningar har
gjorts av prevalensen av CKD i normalbefolk-
ning, men svenska data saknas annu. | den
norska HUNT-studien (1) var prevalensen
0,16 % for CKD 4. Om man antar en liknande
prevalens i Sverige skulle det innebéra att det
finns ca 14 400 prevalenta patienter i CKD 4
nationellt. SNR-CKD véander sig till patienter
inom den njurmedicinska specialistvarden och
har darfér inte som ambition att ha en full-
sténdig registrering av CKD 4-5 i Sverige da
manga patienter, sarskilt &ldre med langsam
eller ingen progress, enbart f6ljs i primarvar-
den. Trots detta aterfinns ca 50 % av den
prevalenta CKD 4-5 populationen i SNR-CKD,
vilket &r en mycket hdg siffra jamfért med
liknande undersokningar i sydostra England,
dar enbart 16 % av alla prevalenta CKD 4 pa-
tienter och 35 % av alla med CKD 5 var kdnda
pa njurmedicinska enheter (2). Vi ser ocksa att
andelen patienter som startar aktiv uremivéard
(AUV) med &tminstone ett tidigare besok i
CKD-fas Okar for varje ar och nddde 6ver
78 % 2013 (fig 30). Detta ar en hog siffra da
det i flera nationella och internationella jam-
férelser ofta anges att 20-25 % av alla dialys-
starter sker akut, d.v.s. pd patienter tidigare
okanda for njurmedicin. | en jamfdrelse mellan
Sveriges olika kliniker ser man att andelen
patienter som startar utan féregdende besok
i CKD-fas skiljer sig &t (fig 37). Aven om den
storsta anledningen sékert &r olika stor
registrering i SNR-CKD s& skulle alternativa
férklaringar kunna vara skillnader i awareness”
for njursjukdom i priméarvarden eller otydlig
predialysuppféljning.

| alla redovisningar nedan har vi valt att
enbart ta med kliniker/mottagningar som re-
gistrerar minst 10 patienter. Detta géller &ven
for de figurer som presenterar data per CKD-
stadium eller for Iakemedelsspecifika data och
ar anledningen till att alla kliniker inte aterfinns
i alla diagram. Eftersom klinikerna matar in
olika antal besok bygger redovisningen pa det
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Fig 30. Andel patienter som startar AUV med minst ett foregdende CKD-besok, i procent
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Fig 31. Andel patienter, i procent, som startat aktiv uremivard utan foregdende besék i CKD-fas
forsta registrerade besdket under aret. Matten bias. Alla resultat presenteras med reserva-
kan séledes betraktas som en tvarsnittlig tion for olika klinikers eventuella systematiska
undersdkning dar precisionen &r lika oavsett inmatningsfel. eGFR estimeras med 4-variabel
klinik. Alla vdrden som uppges &r ojusterade MDRD-ekvationen (2005)(3).
och i de flesta fall med 95 % konfidensinter-
vall (Cl). For kontinuerliga matt anges &ven Oversikt
25-75:e percentilen samt standarddeviation Det fanns 10 923 aktiva CKD-patienter i SNR-
(SD). Tolkningen av resultaten bér géras med CKD den 31 december 2013. Antalet registre-
forsiktighet eftersom vi vet att det finns under- rade patienter ¢kar fortfarande, men 6knings-
liggande faktorer (dlders- och kénsférdelning, takten har planat ut fran 22 % de forsta aren
genomsnittlig njurfunktion och andel patienter till 8 % mellan 2012-2013 (fig 32). Antalet nya
med diabetes) som skiljer sig at mellan olika patienter |igger runt 3000 per ar (ﬁg 33) om
delar i landet och olika kliniker. Analyserna man lagger ihop CKD-patienter och TX-pati-
bygger ocksé pa att klinikerna har haft samma enter. Vi kan se en liten nedgang de senaste
urvalsprinciper nar det galler inklusion i regist- tv& &ren beroende pé att antalet ingéende
ret och inte ar mer eller mindre benagna att kliniker har stabiliserats. Under 2013 registre-
inkludera vissa patientgrupper, s.k. selektions- rades besdk pa 10 356 patienter i CKD-fas
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Fig 33. Antal nya CKD-patienter 2008-2013

och 1534 njurtransplanterade patienter. An-
talet registrerade besok uppgick till 17 780 i
CKD-fas och 3015 besok i TX-fas.

Andelen man respektive kvinnor férdelar sig
ungefar som vid dialysstart, 62 % av alla
CKD-patienter & man och 38 % kvinnor (fig
34). De flesta patienter ligger i CKD fas 4, foljt
av CKD fas 3 och fas 5 (fig 35). Fordelningen
ar likartad i hela landet, med undantag for
Véastra Gotalandsregionen dar antalet patien-
ter i CKD fas 3 ar storst. Figur 36 visar antalet

20

aktiva CKD-patienter per klinik under 2013.
Medel GFR (median) vid inklusion ar 2013
var 26,7 ml/min/1,73 m? (25 percentilen — 75
percentilen; 19,2— 31,3) vilket ar nagot lagre
an foregdende ar. eGFR vid nyregistrering
paverkar bade antalet aktiva CKD-patienter
och férdelningen inom respektive CKD-fas. |
praktiken ar det manga kliniker som i medel-
tal ligger strax under 20 ml/min/1,73 m? vid
nyregistrering, medan ett mindre antal regist-
rerar vid hogre eGFR eller t.ex. alla patienter
pa kliniken.
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Medelaldern vid inklusion i SNR-CKD &r 67,8
ar (fig 37). Detta ar nagot hogre an féregaende
ar, vilket kan bero pa att patienterna regist-
reras vid lagre eGFR. Njurtransplanterade ar
yngre vid nyregistrering (medelalder 23,7 ar)
medan CKD-patienter &r nastan 70 &r vid in-
klusion. Medianaldern fér en CKD-patient som
foljs upp i registret ar 72,5 ar. | figur 38 visas
férdelningen av underliggande njursjukdomar

i SNR-CKD under 2013. Att férdelningen av
njursjukdomar skiljer sig mot tidigare ar beror
pa den nya klassificeringen fran ERA-EDTA
dér férdelningen inom grupperna andrats.

Kvalitetsmatt

De kvalitetsmatt som redovisas 2013 &r va-
sentligen samma som fér 2012. Nytt fér 2013
ar att matten redovisas med 95 % Cl. Jamfo-
relser kan ocksa géras med genomsnittet for
Sverige.

a. Blodtryck. Andel patienter < 80 ar i CKD-
stadium 3-5 som har ett blodtryck <140/90
mmHg

b. ACE/ARB. Andel patienter med diabetes-
nefropati som ar férskriven antingen ACE-
hammare eller AT2-receptor blockerare.
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Fig 37. Medelalder vid inklusion i CKD
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Fig 38. Fordelning underliggande njursjukdom 2013
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c. Erytropoetin-stimulerande Idkemedel (ESL).
Andel patienter behandlade med ESL som har
ett hemoglobinvarde mellan 100-120 g/L.

d. Fosfat. Andel patienter i CKD 4-5 med
P-fosfat <1,6 mmol/L.

e. Diagnos. Andel patienter med faststalld
njurmedicinsk diagnos (dvs ej "Okand”/”Uremi
UNS”/”Diagnos saknas”).

Blodtryck och antihypertensiva
lakemedel

Malet vid blodtrycksbehandling i CKD-popu-
lationen &r bade att férhindra kardiovaskulara
handelser och progress till aktiv uremivard. |
de nya europeiska riktlinjerna for blodtrycks-
behandling anges att malblodtrycket bér vara
140/90 mmHg &ven for patienter med CKD.

| KDIGOs riktlinjer vidhaller man gransen
130/80 mmHg for patienter med albuminuri.
Eftersom registreringen av albuminuri fortfa-
rande inte &r heltdckande i SNR-CKD da bara
knappt halften (47,6 %) av alla besdk 2013 har
U-alb/krea kan vi inte basera ndgra matt pa al-
buminurigrénser och har darfér valt det hégre
malvardet. Det systoliska medelblodtrycket

i 2013 ars kohort ar 136 mmHg (123, 148;

SD 20) och det diastoliska medelblodtrycket
ar 76 mmHg (70, 83; SD 11) vilket & samma
medelvarde som 2011-2012. Pulstrycket &r i
genomsnitt 60 mmHg (48, 70; SD 18). Medel-
blodtrycket ligger séledes i nivd med riktlin-
jerna (MAP 97 mmHg), men en stor andel av
patienterna faller utanfér blodtrycksmalen
trots ett flertal antihypertensiva ldkemedel
(genomsnittligt antal 2,7 for CKD 5). Totalt sett
uppnar 64,4 % av alla CKD 3-5 patienter 2013

ett blodtryck <140/90 mmHg. Aven om man
tar hansyn till aldern och raknar bort patienter
>80 ar, dar individualiserade behandlingsmal
ar vanligare, sa férandrar sig inte andelen
med uppfyllt blodtrycksmal. Maluppfyllelsen
skiljer sig &t mellan klinikerna fran lagst 41 %
till hdgst 82 % (fig 39). Nagot farre patienter
férskrevs ACE eller ARB 2013 (61,6 % jamfort
med 65,6 % 2012). ARB ar fortfarande vanli-
gare &n ACE (31 % jamfért med 27 %). Férre
patienter an tidigare ar forskrevs bade ACE
och ARB (2,9 %). | gruppen med diabetesne-
fropati som njursjukdom var behandling med
ACE eller ARB betydligt vanligare (73,6 %),
men patienter med glomerulonefrit hade den
hégsta forskrivningen (80 %). | figur 40 visas
andelen patienter med diabetesnefropati pa
respektive enhet som var férskriven antingen
ACE eller ARB. Det fanns fa skillnader i for-
skrivning av ACE/ARB som var statistiskt
sakerstallda, men ett fatal kliniker med signifi-
kant hogre forskrivning utmérkte sig.

Anemi och Erytropoetin-stimulerande
lakemedel (ESL)

Efter de senaste férandringarna av riktlinjerna
fér ESL-behandling har Hemoglobinvéardet
(Hb) sjunkit kraftigt i dialyspopulationen i USA
medan man endast ser en mindre nedgang

i Europa (DOPPS data, Locatelli ERA-EDTA
Congress). Dialyspatienter i Sverige ligger
hogt i medel-Hb jamfért med andra Europe-
iska lander. | CKD-fas finns inga publicerade
jamfoérande data. Hemoglobinvardet (Hb) i
CKD-gruppen som helhet var 124 g/L (95 %
Cl; 123,8-124,3 g/L). Patienter som var be-
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Fig 39. Andel CKD-patienter, fas 3-5, < 80 ar med blodtryck < 140/90 (95%Cl)

23



SvenskT NuuRReaisTER ArsraPPORT 2014

100%
90%
80%

70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

’bb « sz ,&0

& & & ® & RO ¥ & & < o O @ RS
0 RS & ® e O ‘0 RS RS L NJ ‘b O N & Q" < O &
$ & 5 ¢ Kﬁ & & & & & & & @*\ J& o8 o -f o & M &
& & uvg\% 0\ 2 {_(é‘ RNy ‘)Q,,‘ & 2 N o\@ & be C'\\ @@J; K¢ & o T
\\ >
o " © e o & O *
N Ng & S &
S

Fig 40. Andel patienter med diabetesnefropati som har ACE-hammare

handlade med ESL hade i genomsnitt Iagre Hb jarn (24,0 %) som intravenost (20,3 %).

an obehandlade (112,8 g/L 95 % CI; 112,3- | figur 41 visas andelen ESL-behandlade som
113,4). 18 % av kvinnorna och 37 % av man- ldg inom malvardena 2013. Som helhet lag
nen hade anemi enligt WHO-klassifikationen. 56,2 % inom malvardena 2013, vilket var en
Anemi blev vanligare med sjunkande njurfunk- fortsatt forbattring jamfoért med bade 2011
tion och i CKD fas 5 hade 27 % av kvinnorna (52,7 %) och 2010 (48,3 %). Pa klinikniva
och 51 % av mannen anemi. ESL-behandling fanns inte nagra statistiskt signifikanta skill-
var vanligare hos kvinnor; totalt sett behandla- nader i andel som uppnar malen, &ven om de
des 25 % av kvinnorna och 20,5 % av man- absoluta talen varierade.

nen med ESL. | CKD fas 5 behandlades

51,7 % av kvinnorna och 46,7 % av mannen. Mineralmetabolismen och

Det vanligaste ESL-preparatet var darbepoetin fosfatbindande liakemedel

med 10,5 % av populationen, féljt av epoetin P-calcium (okorrigerat) 1ag pa 2,30 (95 % CI;
zeta 4,6 % och epoetin beta 2,7 %. Andelen 2,29-2,31 mmol/L) och medel-PTH var 18,4
av den totala CKD-populationen som behand- pmol/L (95 % Cl; 18,2-18,5 pmol/L) i CKD-
lades med nagot jarnpreparat lag pa 22,1 %. kohorten 2013. Medan P-calcium sjunker
Det var vanligare med peroralt jarn (63,5 %) an n&got mellan CKD fas 4 och CKD fas 5 s
intravendst. Farre &n hélften av alla patienter kan vi notera att PTH stiger relativt markant
som behandlades med ESL hade samtidigt frdn 17,3 pmol/L till 30,2 pmol/L. P-fosfat
jarnmedicinering (44,3 %). Det var nastan lika I&g i genomsnitt p& 1,29 mmol/L (95 % CI;
vanligt att en patient med ESL hade peroralt 1,27-1,32 mmol/L). En trend som vi kunnat
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se alla &r som CKD-registret rapporterat ar att
P-fosfat paverkas av njurfunktionen (for varje
ml/min/1,73 m? férsdmring stiger P-fosfat
med 0,01 mmol/L) och alder (P-fosfat sjunker
med 6kande alder). Dessutom har kvinnor
signifikant hogre P-fosfat &n mén, aven efter
justering for alder och eGFR. Med avtagande
njurfunktion blir det vanligare att férskriva fos-
fatbindande lakemedel. | CKD fas 4 har ca

28 % av patienterna nagon fosfatbindare
medan dver 65 % har det i CKD fas 5. An-
delen patienter som forskrivs nagon typ av
D-vitamin 6kar ocksa mellan CKD fas 4 (61 %)
till CKD fas 5 (80 %). | figur 42 visas hur kli-
nikerna 1&g till betraffande maluppfyllelse for
P-fosfat 2013. Bade P-fosfat och PTH upp-
visar en sjunkande trend sedan 2008, som &ar
signifikant &ven efter korrektion fér skillnader

i eGFR, kon och alder. Minskningen i P-fosfat
har dock atfoljts av en samtidig signifikant ok-
ning av okorrigerat P-calcium.

Diagnossattande

Vi fortsatter aven i &r med att redovisa an-
delen patienter utan njurmedicinsk diagnos
som ett kvalitetsmatt. 2013 hade 77 % av
patienterna med besbk en specificerad njur-
medicinsk diagnos vilket ar i stort sett samma
andel som foéregaende ar. Skillnaderna mel-
lan klinikerna &r betydande (fig 43) och fér de
kliniker som har en bristande diagnossattning
avspeglar detta sannolikt en lagre lakarmed-
verkan i registret. Eftersom Iagt lakarintresse
aven kan leda till brister i kvalitén ocksa av
andra variabler (exempelvis komorbiditet) och
aventyrar registrets validitet kommer vi att
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Andel CKD-patienter, fas 4-5 med fosfat <1,6 mmol/L (95%CI)
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under nastkommande &r arbeta pé ett gemen-
samt formular vid nyregistrering i CKD-delen.
Manga valfungerande enheter har redan ar-
betat fram sadana rutiner och meningen &r att
dessa goda exempel ska kunna delas. Malet
att ha minst 75 % av patienterna diagnossatta
med en mer specifik njurmedicinsk diagnos
uppnaddes av 30 kliniker av 44 med fler &n 10
patienter.

Patientutbildning

Ett viktigt redskap for att fa patienterna att
kénna dig delaktiga i varden &r patientutbild-
ning. Syftet med utbildningsinsatserna &r att
Oka patienternas forstaelse for sin sjukdom,
och att ge dem kunskap om olika behand-
lingsmetoder, bade medicinsk och icke-
medicinsk behandling, som gor att de kan
vara delaktiga i sin vard och kan fatta valin-
formerade beslut om t.ex. val av dialysmetod.
Malsattningen ar ofta att sjalvbehandling i
nagon form (PD, sjalv-HD, hem-HD) bor vara
férstahandsalternativet for de flesta patienter.
Utbildningen ger ofta patienterna mdjlighet att
aven synliggdra andra relaterade problem som
kan krava insatser fran andra yrkesgrupper,
exempelvis kurator eller dietist. Patientutbild-
ning erbjuds av alla njurmedicinska kliniker

i landet, men &r organiserad pa olika satt.

I SNR-CKD registreras utbildningsinsatser.

31 kliniker har registrerat utbildningsinsatser
(fig 44). Nagra kliniker har registrerat enstaka
patienter, men angivit att de inte regelméssigt
anvander sig av den delen. Av de patienter
som hade besdk under 2013 men inkluderats

i registret innan 2013 s& hade 40,6 % nagon
gang deltagit i patientutbildning. Medianal-
dern fér patienter som deltar i undervisning ar
68,6 ar, vilket &r ca 2 ar lagre an medianaldern
for kohorten i stort. 1 2013 ars kohort var det
nagot vanligare att mannen fick undervisning
jAmfort med kvinnorna (41,4 % fér ménnen
och 39,3 % for kvinnorna). Det fanns dven
vissa skillnader mellan olika diagnosgrupper.
De som hade stérst chans till undervisning var
patienter med polycystisk njursjukdom (51 %)
foljt av diabetes (46 %), medan patienter med
uremi UNS hade lagst andel patienter med
undervisning (32,7 %). Den vanligaste formen
av patientutbildning géllde "Egenvard”
(87,9 %) foljt av "Behandlingsalternativ”
(28,5 %), och "Uppfdlining” (19,3 %). Andelen
patienter som fick undervisning i grupp, s.k.
"Njurskola” var 14,3 % (fig 45).

| linje med egenvardstanken sa var ocksa
peritonealdialys det alternativ som var vanli-
gast som behandlingsalternativ, foljt av
hemodialys (fig 46). Nastan 18 % av patienter-
na hade konservativ uremivard som behand-
lingsalternativ. Beslut gallande konservativ
vard forefaller fattas tidigare i en storre andel
av fallen, ibland sa tidigt som i CKD fas 3. An-
markningsvart ar dock det faktum att endast
lite drygt 50 % av patienterna i CKD fas 5 har
ett registrerat behandlingsbeslut. Till viss del
kan det bero pa underrapportering da endast
37/50 kliniker (med ca 75 % av patientantalet)
rapporterar i planeringsdelen. Malsattningen
bdr dock vara att alla patienter i CKD 5 har ett
behandlingsbeslut.
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Fig 45. Andel patienter, i procent, med bes6k 2013 som nagon gang fatt undervisning under CKD-fas
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Start av aktiv uremivard och
overlevnad

Sedan SNR-CKD blev nationellt 2008 har

18 119 patienter registrerats med atminstone
ett GFR-véarde vid inklusion. Av dessa patien-
ter har 3639 startat i aktiv uremivard (AUV)
vilket utgor en incidens pa 9,7/100 personar
(95 % ClI; 9,4-10,0) motsvarande en arlig in-
cidens pa 9,7 %. Antalet patienter som avlidit
innan start i AUV &r 3828 sedan 2008 och
mortaliteten &r identisk med incidensen i AUV
pa 9,7/100 personar (95 % Cl; 9,4-10,0). |
figur 47 visas antalet avlidna respektive starter
i AUV per ar sedan 2008. T.o.m. 2011 domine-
rade start i AUV 6ver den predialytiska morta-
liteten medan det efter 2011 var fler patienter
som avled innan AUV &n som startade. Den
totala 6verlevnaden bade foére och efter dialys-
start ar bara lite hdgre jAmfért med mortalite-
ten fore dialysstart (9,8/100 personar, 95 %

Cl; 9,5-10,1). Om det finns en tendens till
6kande mortalitet fére dialysstart mellan 2008-
2013 sa ar den totala mortaliteten lika hog for
samtliga ingdende argangar i SNR-CKD under

samma tidsperiod. Kvinnor har generellt

sett en lagre incidens i AUV (8,5/100 personar,
95 % ClI; 8,0-9,0) jamfért med méan (10,4/100
patientar, 95 % CI 10,0-10,9) (fig 48). Om vi
justerar for olikheter i alder, eGFR (MDRD)

vid inklusion och typ av njursjukdom sa 6kar
snarast skillnaderna mellan kénen; kvinnor har
ca 37 % lagre risk eller chans att starta AUV
(Hazard Ratio (HR) 0,63; 95 % ClI; 0,59-0,68).
Orsaken till dessa skillnader kan inte forstas
utifrén insamlade data. Mortaliteten for kvin-
norna ar lagre an fér mannen, 9,2/100 person-
ar (95 % Cl; 8,7-9,7) jamfoért med 10,0 (95 %
Cl; 9,6-10,4) fér mannen och justerat for alder,
eGFR vid inklusion och typ av njursjukdom har
kvinnor totalt sett 15 % l&gre mortalitet (HR
0,85; 95 % CI 0,80-0,91 f6r kvinnor jamfort
med man). Risken att avlida fére dialysstart &r
omvant associerad till risken att paborja AUV;
aldre patienter (>75 ar) har en mortalitet pa
19,7/100 personar och en incidens i dialys pa
6,7/100 persondr medan yngre patienter (<65
ar) har en incidens i AUV pa 12,2/100 person-
ar och en mortalitet pa 2,4/100 personar.
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Férsamring av njurfunktion (progress)
Njurfunktionen (GFR) férsdmras med ca 1 ml/
min/1,73 m%ar fran 40-arsaldern i normal-
befolkningen. Patienter med nedsatt njur-
funktion har dock hdgre risk att férsdmras i
sin njurfunktion och i MDRD-studien dér en
remitterad CKD-population studerades sags i
genomsnitt en arlig férlust av njurfunktion om
ca 4 ml/min/1,73 m2. Féregaende ar kunde

vi rapportera att den genomsnittliga férsam-
ringshastigheten i SNR-CKD &r lag; -1,36 ml/
min/1,73 m? (95 % CI; 1,44-1,27). Den genom-
snittliga progresshastigheten har inte férand-
rats under den tid som SNR-CKD funnits;

det finns ingen statistiskt signifikant skillnad
mellan 2008 ars kohort med 2013. Kvinnor har
en signifikant ldngsammare progresshastig-
het jamfért med man, justerat for alder, typ av
njursjukdom och eGFR vid inklusion (0,16 ml/
min/1,73 m? [Angsammare progress per ar
(95 % CI; 0,11-0,22) jamfoért med man). Detta
kan vara en av férklaringarna till att kvinnor
har en Iagre incidens av AUV-start. De patien-
ter som har storst risk for férlust av njurfunk-
tion &r liksom féregdende ar patienter med
diabetesnefropati och patienter med polycys-
tisk njursjukdom.
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Fig 48. Tid till aktiv uremivard fordelat pa kén
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Karlaccess

Gunilla Welander och Birgitta Sigvant (Swedvas

Sedan forra arsskiftet ar DIAD migrerat till SNR
och darmed har det blivit enklare att registrera
da det &r en och samma inloggning. Historiska
data &r bevarade och vi kan ocksa kombinera
DiAD-data med data fran CKD-delen vilket ger
férbattrade méjligheter till uppféljning av det
predialytiska omhandertagandet. Inte minst
ger det gemensamma registret oss helt nya
mojligheter att fa fram utdata.

Allt farre patienter i hemodialys dialyseras
via en central dialyskateter (CDK). Det ar den
access som rekommenderas i sista hand pa
grund av 6kad infektionsrisk, 6kad risk for
central stenosering och 6kad mortalitet i ob-
servationsstudier, samt association med 6kad
hjartkarlsjuklighet. Det &r dock en stor variation

c)

i riket, vid lansvis jamfbrelse ses lagsta an-
delen 11 % i Varmland och hégsta 44 % i
Soérmland (fig 49).

Pa manga enheter har ett stort arbete lagts
ned for att undvika CDK-anvandning och fér-
battra vardkedjan. Ett flertal enheter har farre
patienter med en tunnelerad CDK vid &rsskif-
tet 2013 jAmfort med 2012 (fig 50).

Vi ser en gladjande férbattring med 6kande
andel AV-fistel/graft fran 2008 till 2013 men
fortfarande ses en anmarkningsvard skillnad
mellan kénen, dar kvinnor i mindre utstrack-
ning har en AV-fistel/graft och déarmed oftare
dialyseras via en CDK (fig 51). Varfor det &r sa
ar inte kéant.
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Fig 50. Antal patienter med tunnelerad CDK vid arsskiftet 2013 jamfort med 2012
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Fig 51. Andel AV-fistel eller AV-graft 2003-2013 per kdn

Incidenta patienter

Det ar en oférandrat stor andel patienter -

74 % i riket - som far sin forsta hemodialysbe-
handling via en CDK. 16 av 52 kliniker startar
samtliga patienter med en CDK. Figur 52 visar
resultat per enhet. Dessvérre dkar risken for
forséamrad fisteléverlevnad om patienten far en
CDK innan anlaggning av en fistel, vilket man
bor ta hansyn till vid planeringen infér hemo-
dialysstart. Utmaningen ar att uppna exempel-

vis det mal som &r satt i Storbritannien; att

65 % av patienterna skall starta med en AV-
fistel (AVF) eller graftfistel (AVG). Av de patien-
ter som fick en CDK anlagd var 49 % < 65 ar
och 51 % > 65 ar. AVG &r ett béttre alternativ
an CDK men anvands i liten utstrackning, trots
att det finns graftmaterial som kan punkteras
inom nagot dygn. Observera att de patienter
som har en tidigare behandlingsstart med en
fistel och exempelvis varit transplanterade i
mellantiden inte kommer med i denna rapport.
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Anlagda accesser Huvuddelen av anlagda fistlar var radiocep-
Under &ret anlades 704 fistlar varav 486 hala (n=395), foljt av brachiocephala (n=158)
(69 %) p& man. 13 % av patienterna var i pre- och graft (n=103). Det var en I&g frekvens av
dialytisk fas. Medel- och medianalder var for proximala radiocephala fistlar (n=13), annars
kvinnor 64 ar (15-92) respektive 67 ar och for ett bra alternativ for att spara a. Brachialis
man 63 (19-89) och 67 ar. 1076 CDK anlades (fig 54).

pa 775 patienter varav en 6vervagande andel
var kvinnor, 64 %. Férdelningen av anlagda
accesser under 2013 visas i figur 53.

B AVF underarm
B CDK

AV graft
B AVF 6verarm

Fig 63. Anlagda accesser 2013
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Fig 54. Nyanlagda fistlar fordelat pa typ och kon
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Antalet fistlar som intervenerades innevarande
ar efter anlaggningen var 228 (32 %), 65 %
med PTA och 35 % med nagon form av re-
operation. Tid till &tgard var i medeltal 103 da-
gar, ett faktum att ta hansyn till i planeringen.
Av de patienter som fick en fistel var 21 (10 %)
kvinnor och 34 (7 %) méan avlidna i mars 2014.
Fér dem som fick en CDK var motsvarande
siffra for kvinnor 64 (24 %) och mén 68 (14 %).

Reinterventioner

Totalt gjordes 1436 interventioner varav ca
300 (20 %) var akuta med en jamn férdelning
mellan 6ppet och endovaskulért ingrepp. PTA
ar den vanligaste endovaskulara atgarden

(76 %) (tabell 1V).

Reinterventioner Endovaskuldr atgard Oppen atgird
(n=1083) (n=411)

Behandling Akut Planerad Akut Planerad
(n=158) (n=925) (n=174) (n=237)

PTA fistel (nativ/graft)* 134 795

PTA artar* 4 46

PTA central ven 5 42

PTA forsok utan resultat 3 26

Ovrigt 12 16

Anastomosrevision 13 40

Avligering vengren 1 45

Patch (syntet/ven) 6 22

Interposition (syntet/ven) 8 28

Trombektomi 53 20

Trombektomi+ annan atgard** 59 24

Flédesreducerande ingrepp 20

Transponering 1 10

Hybridingrepp 2 1

Ovrigt 31 27

* Inklusive annan atgérd

** Anastomosrevision, patchplastik, PTA, trombolys

TABELL IV. Endovaskuldra och 6ppna reinterventioner pa fistlar akut och planerat
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Dialyskvalitet
KG Pritz

Inledning

Kronisk dialys utgér den slutliga behand-
lingsformen fér 75-80 % av de patienter som
drabbas av livshotande njursvikt. Darutdver ar
behandlingen livsupphallande for de cirka

20 % av patienterna som senare' kan erbjudas
behandling med transplanterad njure. Trots en
viss 6kning av transplantation som férsta be-
handling under senare ar utgdr dessa patienter
bara cirka 4 % av alla de cirka 1 100 patienter
som arligen inleder sin kroniska njursviktsbe-
handling.

God dialyskvalitet ar darfér av avgbrande
betydelse for praktiskt taget alla patienter med
livshotande njursvikt. Svensk Dialysdatabas
(SDDB) inledde arbetet med riksomfattande
tvarsnittundersdkningar av ett antal utvalda
kvalitetsmatt, vars varde det rader rimlig kon-
sensus om, for tolv ar sedan. Sedan ar 2007
ar tvarsnittundersdkningarna en integrerad del
i Svenskt Njurregister. Undersdkningen ge-
nomférs varje ar under perioden 15/9-15/10.
Samtliga patienter i kronisk dialys registreras.

Det finns ett flertal nationella och interna-
tionella riktlinjer och malangivelser fér optimal
dialysbehandling. Sérskilda nationella riktlinjer
for dialys finns i nulaget inte. Svensk Njurme-
dicinsk férening (SNF) bevakar fortlépande
utvecklingen pa omradet, och har foér avsikt att
fortlbpande kommentera och anpassa aktuella
riktlinjer till vara férhallanden. P& SNF:s hem-
sida (www.njur.se) hittar man lankar till en del
aktuella riktlinjer.

Betraktat ur ett internationellt perspektiv
har Sverige en hdg andel patienter med fung-
erande transplanterad njure, den behandling
som ger bast dverlevnad och bast livskvalitet.
De svenska resultaten, bade avseende patient-
overlevnad och transplantatdverlevnad? ar
nagra procent battre &n de genomsnittliga re-
sultaten inom ERA-EDTA:s medlemslander.

Detsamma galler inte for patientéverlev-
naden i dialys, dér de svenska resultaten ar

nagra procent sdmre. Orsakerna till detta ar
otillrackligt belysta. En delforklaring kan vara
skillnader i (framforallt) kardiovaskular dodlig-
het i den allménna befolkningen, som belysts

i ett par publikationer dar SNR-data anvants.?
En annan férklaring kan vara skillnader i rap-
portering mellan olika lander. SNR tillampar
rapportering enligt den s& kallande Intention To
Treat-principen, vilket innebar att alla patienter
med kronisk livshotande njursvikt registreras,
oavsett hur lange patienten éverlever efter dia-
lysstart. Aven patienter dir behandlingen redan
fran borjan &r mer eller mindre tydligt palliativt
inriktad registreras. Hur registreringspraxis for
palliativt inriktad dialys ser ut i andra lander ar
okéant. Den europeiska EQUAL-studien (dar
SNR och Sverige medverkar) kommer férhopp-
ningsvis att kunna besvara en del av dessa
fragor.*

En betydande andel av den svenska dia-
lyspopulationen utgdrs av patienter i mycket
hog alder och med omfattande samsjuklighet.
Det framstar som uppenbart att det inte ar rim-
ligt — vare sig ur patientens eller ur vardgivarens
perspektiv — att efterstrdva maximal uppfyllelse
av samtliga kvalitetsmal, i synnerhet som dessa
i nuldget ndstan enbart omfattar fysiologiska
och biokemiska métvarden. Patientens bedém-
ning av den uppnaeliga livskvaliteten under
aterstoden av livet kan i dessa fall avvika fran
vad som i rent medicinska termer bedéms som
optimalt. Ibland ges dialys som avsiktligt inte
ar amnad att na samtliga kvalitetsmal, mer eller
mindre palliativt inriktad dialys. S& ar det och
sa maste det vara.

Ovanstdende maéste héllas i minnet nar tvar-
snittsdata jamfors pa klinikniva. Flertalet svens-
ka dialysenheter &r s sma att &ven enstaka
patienter som behandlas med mer palliativ
ambition kan paverka graden av maluppfyllelse.
Pa landstings- och riksniva jamnar detta ut sig.
Den nationella graden av maluppfyllelse kan

' Den genomsnittliga vantetiden pa njure fran avliden donator ar 2-3 ar.
2 Med transplantatoverlevnad avses hur Iange en tranplanterad njure fungerar tillrackligt bra for att undvika dialys.
3 http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/17108318 och http://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed/17091125

4 http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22764196
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i manga fall bedémas som en rimlig malniva.
Darmed inte sagt att svensk dialysbehandling

i genomsnitt &r bra, eller uppvisar ratt grad av
maluppfyllelse. De landsting som uppvisar mal-
uppfyllelse tydligt under det nationella vardet
har anledning att granska sin dialyspraxis. Om
man lyckas férbéttra sina resultat kommer den
nationella maluppfyllelsen att bli battre.

Redovisning

Sedan ar 2008 innehaller SNR:s Internetappli-
kation en sérskild modul — OLAP (online ana-
lytical processing). Denna modul hdmtar sina
underliggande data direkt frAn de radata som
finns i databasen. OLAP-modulen presenterar
saledes data i realtid.® Resultaten presenteras i
tva former, diagram och tabeller, dar diagram-
men visar samma data som tabellerna, men i
en dverskadlig grafisk form. | storsta méjliga
omfattning presenteras resultaten sorterade
fran lagsta till hdgsta varde. Spridningsmatt,
som avser férmedla graden av sékerhet i resul-
taten, presenteras vanligtvis som 95-procentiga
konfidensintervall fér grad av maluppfyllelse,
och interkvartilavstand (dvs. 25-75: e percenti-
len) for resultat i absoluta varden.

SNR pabdrjar uppdatering av OLAP-modu-
lens redovisningar cirka en manad efter tvar-
snittsperiodens slut, och resultaten presenteras
saledes dar med mycket liten efterslapning.
Den som bemdédar sig om att behérska OLAP-
modulens anvandargranssnitt kan sjalv nar
som helst gbra egna analyser. Dessutom finns
sedan lang tid tillbaka mojlighet att aterhamta
egna klinikdata via de s.k. valfria listorna. De
kliniker som anvénder sig av SNR:s webbapp-
likation som redskap fér kontinuerlig verksam-
hetsuppféljning och kvalitetsférbéttring har
alltsé goda maéjligheter att gora detta, dels via
OLAP-modulen, dels via radatauttag genom de
valfria listorna.

Eftersom mangden registrerade variabler
ar betydande, i synnerhet i SNR som helhet,
men aven enbart i dialystvérsnittsundersok-
ningarna, har OLAP-modulens anvandargréns-
snitt varit svaréverskadligt. | den uppgradering
av webbapplikationen som &r under gradvis

genomférande forbéttras granssnittet avsevart.
Ett urval diagram/tabeller visas nu ocksa utan
behov av inloggning, vilket betyder 6ppen re-
dovisning av resultat pa klinik- och landstings-
niva, nagot som lange efterfragats.

Detta avsnitt av arsrapporten har, liksom
tidigare och av ovanstaende skal, inte am-
bitionen att redovisa en heltdckande bild av
dialyskvaliteten i landet. | stéllet fokuseras pa
nagra centrala omradden — sddana dar det an-
tingen finns en betydande variation i praxis eller
resultat eller dér resultaten av andra orsaker &r
av allmant intresse.

Tvarsnittsresultaten redovisas dven pa de
arliga kontaktmannamétena i SNR:s regi och
pa Svensk Njurmedicinsk Forenings arsméte.
Dessutom anvands resultaten pa regionala och
lokala méten.

Utdver detta vill vi betona att SNR kan géra
specialanalyser och redovisa resultaten, dar
det finns valida radata, men dar utrymmet eller
intresset i nulaget inte har motiverat en allman
redovisning. Vart kansli kan kontaktas i fall dar
detta ar av intresse.

Tackningsgrad och antal registrerade
patienter

Tvarsnittundersékningen omfattade 2013
sammantaget 2 881 patienter i nagon typ av
HD. Motsvarande siffra f6r PD var 798.

Punktprevalensen sista dagen i september
(mitt i tvarsnittsperioden) i HD var 3 034 och
i PD 812. Tackningsgraden beradknad utifran
dessa siffror var darfér 95 % i HD och 98 % i
PD.% Pa klinikniva férdelar sig inte bortfallet
helt jamnt.

Berdkningen baseras pa antagandet att
samtliga for tvarsnittsundersdkningen aktuella
patienter finns registrerade i SNR. Vi vet att det
finns ett — pé klinikniva ojamnt férdelat — litet
bortfall av patienter med kronisk behandlings-
intention, som aldrig blir registrerade i SNR,
darfor att de avlider kort tid efter start i dialys.

Figur 55 visar i grafisk form vad som redan
ar kant fran det epidemiologiska avsnittet, ndm-
ligen att andelen dialyspatienter som behandlas
med PD varierar mer an tvafaldigt inom riket.

5 De berakningar som behovs for att presentera OLAP-diagram och -tabeller gérs automatiskt varje morgon
mellan kl. 02-03. Nytillkomna data eller &ndringar blir alltsa inte synliga momentant.

6 Denna metod for berakning av tackningsgrad kan givetvis kritiseras. | téljaren finns en periodprevalens medan
namnaren bestar av punktprevalensen mitt i perioden. Tackningsgraden kan med denna metodik bli ndgot éver

100 % pa enstaka enheter.
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Figur 55. Andel med PD av det totala antalet rapporterade dialyspatienter per lan under 2013

| forra &rets rapport visades variationen mellan
l&nen i andelen patienter med hem-HD. Detta
ar visas istéllet utvecklingen over tid, dels for
renodlad hem-HD (figur 56), som bara &kar
mycket blygsamt, dels fér sjalv-HD och hem-
HD tillsammans (figur 57). Okningen beror sé&-
ledes framst pa 6kad férekomst av sjalv-HD.”

| det epidemiologiska avsnittet visas att an-

delen patienter som behandlas med PD inte
uppvisar ndgon 6kning. Under nagra ar har

andelen minskat nagot och den ligger f.n. pa
cirka 21 %. Nar andelen patienter med hem-
HD och sjélv-HD adderas till denna siffra blir
det nationella genomsnittet f6r vad som kan
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Figur 56. Utveckling av andelen med hem-HD under aren 2003-2013

7 En mer stringent definition/uppdelning av sjalv-HD infors i 2014 ars tvarsnittsunderskning.
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Figur 57. Utveckling av andelen med hem-HD eller sjalv-HD under aren 2003-2013

kallas autonom behandling cirka 1/3 av den
totala dialyspopulationen, med en betydande
variation mellan lanen, som framgick av férra
arets rapport.

PD

Peritonit

Sedan féregdende arsrapport, som inneholl
enkétdata for peritonitfrekvensen i landet
under 2012, har arbetet inletts med att bygga
upp en separat PD-accessmodul i var

webbapplikation. Denna modul bygger pa
erfarenheterna fran den i applikationen nu
fullt integrerade DiAD-delen for kérlaccess.
Modulen kommer att generera individbase-
rade data avseende ett flertal aspekter pa
PD-access, inkluderade peritoniter.

APD

Maskin-PD (APD) kan vara ett satt att 6ka an-
vandningen av PD. Nedan redovisas dels hur
trenden under aren 2003-2013 ser ut, dels de
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Figur 58. Andel patienter som behandlas med APD under &ren 2003-2013

37



SvENSKT NJURREGISTER

ArsrapporT 2014

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%

i

il

\o""\i b\;\"?\:\\“\e\b\ﬁ Q’\@ ?Q«\\t:\“?’\b\“; i\»\\\"’\i q:&g(:gi&i@i&i \'*": b\b?:*\i“%ctb\i" D e&i i\i\t\«:@\“\; i\?pi\ &
' \Q\{p é\be, o« (\‘}\ \\‘6‘\\% % (;‘9 c}@ & ,\&f‘;@}% I @ %o% ‘\olz;‘\{’. \Q((«‘ <(-'2> é\ﬁ Qi’o’b ‘@2 \\\}«:‘\bzo‘&o?}w& A’b\)&;; 0@6%\'}5\\“0 (@Q&%‘f"_\\" AR z,{p\b
W Q @@o Q@\ N Q;@ \%.\56 \@o c})\ P & S & \0‘@ &
& ,_)o“ b&(& «‘°&e§°" o e
& v ¥
Figur 59. Andel patienter med APD pa klinikniva 2013.
skillnader i APD-anvéandning som finns inom Icodextrin
landet under den senaste tvarsnittsundersok- Andelen av PD-patienterna som behandlas
ningen. med icodextrin, som ett sétt att forbattra
Andelen PD-patienter som behandlas med ultrafiltrationen, och darmed uppratthallandet
APD ligger under de senare aren pa en dryg av ratt torrvikt, har i tidigare rapporter visats
tredjedel av PD-populationen, utan saker for- ligga runt 50 %, vilket &r fallet aven detta ar.
andring under senare ar. Mer sldende ar den Liksom tidigare ar det mycket sldende hur stor
stora variationen mellan de olika klinikerna, skillnad det finns i praxis mellan olika kliniker,
dar aven storre kliniker tycks ha patagligt olika vilket framgér av nedanstaende figur 60.
policy avseende anvandning av APD. Kostna-
den fér APD &r hégre an for vanlig PD (CAPD), Assisterad PD

darfor att volymen férbrukad PD-vétska ar
ungefar den dubbla.

Figur 61 visar hur patagligt andel och antal
patienter med assisterad PD varierar mellan
landets PD-kliniker. Det finns ingen heltack-
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Figur 61. Antal patienter med som behandlas med assisterad PD och vanlig PD

ande forklaring till skillnaderna, men en delfér-
klaring ar den i forra arets rapport beskrivna
oenigheten mellan manga primarkommuner
och landsting. Uppenbarligen finns det ett
antal patienter i landet, for vilka assisterad PD
pa medicinska grunder beddéms vara den opti-
mala behandlingen, men som inte far detta till
féljd av organisatoriska tillkortakommanden.

Dialysdos

Ett av kvalitetskraven fér bra PD-behandling
ar att adekvat dialysdos uppnas. Traditionellt
méts dialysdosen som Kt/V och Kreatininclea-

rance, i bada fallen som veckodos. | denna
rapport redovisas enbart Kt/V.

Figur 62 visar att maluppfyllelsen ligger runt
85 % under de senaste sex aren. Sannolikt ar
detta en rimlig maluppfyllelse. Liksom tidigare
ar det mer anmaérkningsvart att matdata ater-
kommande bara registreras for knappt 2/3 av
patienterna, med betydande variation mellan
klinikerna (figur 63).

Fosfat och PTH
Hyperfosfatemi anses vara en viktig bidragan-
de faktor till dialyspatienternas patagligt 6kade
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[465] [422] [471] [274] [534]

2008 2009 2010 2011 2012 2013
[548] [547] [535] [536] [484] [489]

Figur 62. Andel av patienterna som uppnar Kt/V > 1,7 under aren 2003-2013
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Figur 63. Andel av klinikerna med uppmatt Kt/V > 1,7 ar 2013

risk for fortida doéd. Fosfatvardet kan normali-
seras genom dialys, kost och fosfatbindande
ldkemedel. Férutom den nddvandiga dialysen
maste en kombination av dietrad och fosfat-
bindare nastan alltid tillgripas.

Figur 64 visar att det skett en liten forbatt-
ring genom aren och att cirka % av patien-
terna numera uppfyller malet.

Figur 65 visar skillnaderna mellan kliniker-
na, i princip inom den statistiska felmarginalen
for flertalet kliniker.

Synen pa — och behandlingen av — sekundar
hyperparatyroidism har féréandrats i flera
avseenden under det gdngna decenniet.
Cinakalcet, ett calcimimetikum som for-

mar sénka PTH-, kalk- och fosfatnivaer hos
vara patienter, godkéndes pa den svenska
marknanden for tio ar sedan. Atta ar senare
presenterades EVOLVE-studien, som sam-
manfattat inte kunde pavisa nagon reduktion
av det sammansatta primara effektmattet, dod

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

o

0%

2003
[6201

2004
[5561

2005
[5991

2006
[3551

2007
[7051

2008
[7411

2009
[7911

2010
[7831

2011
[7931

2012
[7401

2013
[7851

Figur 64. Andel av patienterna med fosfat mellan 0,8-1,8 mmol/L &ren 2003-2013.
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Figur 65. Maluppfyllelse for fosfat ar 2013.

eller kardiovaskuldra handelser.? | slutet av
2009 publicerades riktlinjerna fér CKD-MBD
av KDIGO.® Dessa riktlinjer forordar dels ett
generosare malomrade (vilket SNR tolkar som
intervallet 16-64 mmol/L), dels betonas att
trenden dver tid hos den enskilda patienten
skall tillméatas storre varde &n ett enskilt varde.
Tidigare resultat i SNR har visat 1ag maluppfyl-
lelse nar malintervallet var 16,5-33 pmol/L. |
redovisningen av trenden &ver tid redovisas
nu hur méaluppfyllelsen har utvecklats med det
nya malomradet applicerat retrospektivt.

Sammanfattat uppvisar maluppfyllelsen bade
for fosfat och PTH en svagt positiv utveckling
over tid. Dock utgdr behandlingen av kalk-,
fosfat- och PTH-balansen en fortsatt svar
utmaning foér dialysverksamheten.

HD

Utveckling av andel med HDF

Alltsedan online-HDF (OL-HDF) blev tekniskt
majlig har alltfler kliniker anvant sig av be-
handlingen. Argumenten fér HDF (konvektiv
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Figur 66. Andel med PTH inom intervallet 16-64 pmol/L under dren 2003-2013

8 http://www.nejm.org/doi/full/10.1056/NEJMoa1205624

% http://kdigo.org/home/mineral-bone-disorder/
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Figur 67. Andel med PTH inom intervallet 16-64 pmol/L under 2013

dialys) baserades inledningsvis pa att ett antal
biokemiska och fysiologiska parametrar for-
battrades av behandlingen. Dessutom upp-
gavs att patienterna madde battre. Den fran
bdérjan avsevarda prisskillnaden mellan kon-
vektiv dialys och vanlig (diffusiv) dialys har av
olika skal utjamnats alltmer. | férra arsrappor-
ten redovisades relativt utférligt hur kunskaps-
laget d& beddmdes se ut. Flertalet svenska
nefrologer tycktes omfatta bedémningen att
det nu tycks finnas évertygande belagg for att
konvektiv dialys ger béttre resultat.

Helt nyligen har det emellertid publicerats ett
par metaanalyser som ifrdgasatter vardet av
konvektiv dialys.™

Figur 68 visar hur andelen patienter som
behandlas med HDF har 6kat frdn mindre
an 15 % for tio &r sedan till nu cirka 45 %.
Okningen har varit tamligen konstant éver
perioden.

Figurerna 69 och 70 visar att det liksom
tidigare ar finns mycket stora skillnader i
anvandningen av HDF, saval p& lans- som
pa klinikniva.
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Figur 68. Andel med HDF under aren 2003 - 2013

0 Problemet med matenhet for PTH har aterkommit. Detta forklarar den orimligt 1aga maluppfyllelsen for de fem
férsta klinikerna. Felet ger &ven genomslag i den lansvisa jamférelsen.
" www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24434188 och http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24685515

42



SvenskT NuurreaisTeR ArsrapPoRT 2014

100%

90%

80%

70%

60%

R

5

Q
x

4

Q
xR

3

=]
xR

2

10%
0%
=)
g
c
s
-
2
g
8
g
5

Q
xR

Q
R

Kalmar lan [108]

Gotlands lan [24]
Vistmanlands lan [87]
Kronobergs |dn [48]
Blekinge In [59]
Visterbottens ldn [75]
Vistra Gétalands lan [468]
Sédermanlands l4n [75]
Skane lan [421]

Hallands Ian [79]

J——

Jénképings an [98]
Norrbottens lan [82]
Sverige [2881]
Uppsala l4n [87]
Dalarnas lan [110]
Varmlands lan [99]
Stockholms lan [490]
Orebro lan [105]
Ostergétlands 1an [140]
Gavleborgs lin [80]
Vasternorrlands lan [106]

Figur 69. Andel med HDF pa lénsniva under 2013

- lé

livare [16]
irnamo [25]

almar

Gl

ra mott30:

ar
Ostersund [40] [B———
Gbe, SU/Njurmed [s6] [IE———

Gbg SU/Ostr

£

e

Figur 70. Andel med HDF p4 klinikniva under 2013

Uppenbarligen, baserat bade pa den veten-
skapliga litteraturen och pa den varierande
praxis som ses inom landet, kan I&get beskri-
vas som att "the jury is still out”.

Dialysfrekvens

HD i Sverige har gradvis genomgatt en for-
vandling fran en verksamhet som i allt va-
sentligt erbjods pé sjukhus (eller under sjuk-
husliknande former) med standarden tre ggr i
veckan, till en behandling med betydligt stérre
variationsmdjligheter. Alltfler kliniker erbjuder
olika typer av sjalvdialys (limited care) och
aven hem-HD har pa nytt kommit att utnyttjas
mer. De studier som finns ger ett visst stéd for

att det i olika avseenden gar battre for patien-
ter med frekventa dialyser'?, men helt dverty-
gande bevis finns dessvarre inte. Otvivelaktigt
uppskattas den stérre frineten att valja mer
individanpassade dialysscheman av berérda
patienter.

Ett samlat men grovt matt pa utvecklingen
ar hur den genomesnittliga dialysfrekvensen
per vecka har férandrats.

Figur 71 visar hur den genomsnittliga
dialysfrekvensen i riket okat fran 2,95 till 3,2
under senaste elva aren. Men det mest sla-
ende ar den stora variationen pé lans- och
klinikniva, fran 2,6 till mer &n 4 dialyser per
vecka (fig 72 och 73).

2 Med begreppet "frekvent dialys” avses i de flesta publikationer 5 — 7 behandlingar per vecka. Relevanta studier
som undersokt dialys varannan dag eller dialys 4 ggr i vecka saknas.
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Figur 73. Genomsnittligt ordinerat antal dialyser per vecka pa klinikniva
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| Vastra Gotalandsregionen pagar ett HTA-pro-
jekt med fragestallningen om huruvida 6ver-
levnad och livskvalitet paverkas om patienter
med restfunktion dver 2 mL/min enbart dialy-
seras tva ganger per vecka.™

Dialysdos

Forra arets rapport innehdll en relativt omfat-
tande diskussion om olika aspekter pa dialys-
dosering. Utover féregdende avsnitt om dia-
lysfrekvens redovisas hér enbart det numera
vedertagna standard-Kt/V (stdKt/V) som matt
pa veckodos, dar maluppfyllelse anses forelig-

ga vid varden pa mer an 2 enheter per vecka.

| de diskussioner som forts har det betonats
att hansyn maste tas dven till restfunktionen.
Dessvarre har sa f& méatningar av restfunktion
registrerats att nationella jAmforelser av dialys-
dos med restfunktion inkluderad inte later sig
genomforas pa ett meningsfullt satt.

Trenden med en langsamt 6kande vecko-
dos (stdKt/V) fortsatter (fig 74). Men liksom
tidigare ses skillnader, sma pa lansniva och
storre pa klinikniva (fig 75 och 76). Det maste
an en gang betonas att dessa resultat inte tar
hansyn till eventuell restfunktion.
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Figur 74. Utveckling av std/Kt/V > 2 under dren 2003-2013
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Figur 75. Andel med std/Kt/V > 2 pa lansniva ar 2013

8 http://www.sahlgrenska.se/sv/SU/Forskning/HTA-centrum/Hogerkolumn-undersidor/Pagaendeaccepterade-

HTA-projekt/Hemodialys/
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Figur 76. Andel med std/Kt/V > 2 pa klinikniva ar 2013
Varje mL/min motsvarar, i ureakinetiska termer, Fosfat och PTH
cirka 0,25 stdKt/V-enheter. Praktiskt inne- Kommentarerna som ges i PD-avsnittet kan
bér det att en patient som har en sékerstalld tillampas aven pa figurerna 77-82. Aven inom
restnjurfunktion pa 2 mL/min och som far tva HD-verksamheten har trenden gatt i ratt rikt-
bra dialyser per vecka (URR >0,75) rent ma- ning, men det aterstar ett stort forbattrings-
tematiskt hamnar pa ett stdKt/V pa 2,0. Vart utrymme. Variationen mellan landsting och
problem &r att alldeles for fa registreringar av kliniker &r stor.

restfunktion hittills gérs i SNR.
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Figur 77. Utveckling av méaluppfyllelse for fosfat under aren 2003-2013
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Figur 78. Maluppfyllelse for fosfat (0,8-1,8 mmol/L) under 2013 pa lansniva
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Figur 79. Maluppfyllelse for fosfat (0,8-1,8 mmol/L) under 2013 pa klinikniva
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Figur 81. Lansvis maluppfyllelse for PTH (16-64 pmol/L) under 2013
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Figur 82. Klinikvis maluppfyllelse for PTH (16-64 pmol/L) under 2013

Sammanfattning

De jamfoérelser dver tid som gérs i denna
arsrapport och de som ar tillgangliga i OLAP-
modulerna, visar pd ett stort antal gradvisa
foérbattringar — nér resultaten betraktas i ett
nationellt perspektiv. Over hela jamférelse-
perioden 2003-2013 har allt som registrerats
blivit battre; ett gladjande helhetsresultat. De
gradvisa forbattringarna i dverlevnad i dialys
kan rimligen till viss del forklaras av att sjalva
dialysbehandlingen har férbéttras.

Det mest sldende nér data betraktas pa
klinikniva — dar case-mix-effekter givetvis kan
forklara en del skillnader — och pa lansniva
— dar case-mix effekter rimligen har mindre

betydelse — &r hur stora skillnader det finns i
behandlingspraxis. Ur ett patientperspektiv ar
detta otillfredsstallande. Ur vardgivarperspek-
tivet maste det ge upphov till reflektioner och
atgérder.

Utdver en nédvandig minskning av va-
riationerna i dialyspraxis torde det systema-
tiska férbattringsarbetet med patienterna i
CKD-stadium 4 och 5 betyda lika mycket
som hur sjélva dialysbehandlingen langsiktigt
genomfdrs. Patienter som ar vél informerade
och som startar sin behandling i ratt tid med
valfungerande access gar en battre och hélso-
sammare dialys till métes.

4 Problemet med matenhet for PTH har aterkommit. Detta forklarar den orimligt laga maluppfyllelsen fér de fem
forsta klinikerna. Felet ger &ven genomslag i den lansvisa jamférelsen.
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Patientperspektivet och verktyg till kunskap om

halsorelaterad livskvalitet

Agneta Pagels

Patientmedverkan har pa senare tid alltmer
lyfts fram som en viktig faktor bakom ut-
vecklingen av varden och Patient Reported
Outcome Measures (PROM) utgdr en viktig
del. PROM maéter hur patienterna upplever
sin sjukdom och hélsa, inkluderar symtom
och hélsorelaterad livskvalitet (HRQoL). Med
halsorelaterad livskvalitet eller sjélvrappor-
terad halsa menas den effekt halsan har pa
individens valmaende och funktionsférmaga,
avseende fysiska, mentala och sociala aspek-
ter. Det ar ett viktigt utfallsmatt vid kroniska
sjukdomar, kan identifiera sarbara perioder
och ar en oberoende prediktiv faktor for sjuk-
dom, slutenvard och déd. Okad eller bibehal-
len HRQoL - det vill séga fysisk, psykisk och
social funktion samt valbefinnande — ar ett vik-
tigt mal i njursjukvarden. Det ar sedan tidigare
kant att coping, halsobeteende och egenvard
bland annat paverkas av hur individen upple-
ver sin HRQoL. Inom njursjukvarden har man
tidigare sett samband mellan HRQoL och
faktorer som symtombdérda, hypertoni, komor-
biditet som hjart- karlsjukdom och diabetes,
malnutrition, dialysform, depression, kognitiv
funktion, motionsvanor, alder, inflammation,
anemi, hypoalbuminemi och proteinuri. Man
har &ven identifierat tiden fér start av kontinu-
erlig dialysbehandling som en sarbar period
med betydande férsdmring av HRQoL.
Genom att patienterna far besvara en
enkat kan man goéra HRQoL-métningar. Dessa
kan man matcha vardprocesser och medicin-
ska behandlingsresultat mot hur patienterna
mar. RAND-36 (SF-36) ar en validerad och
mycket anvand enkat som mater HRQoL, och
den &r dessutom rekommenderad av bland
annat KDOQI Guidelines. RAND-36 bestar
av 36 fragor, som fangar hur man skattar sin

allménna halsa och vitalitet, fysiska hélsa (for-
maga, somatiska besvar, handikapp, smarta,
funktionsbegransningar), mentala hélsa
(socialt, mentalt, psykiskt vélbefinnande) och
rollfunktion (tilltro till egenférmaga, funktions-
begransningar, arbete, fritid, familj). Resultaten
kan presenteras i en grafisk halsoprofil, som
bestar av atta halsodimensioner: Allman halsa,
vitalitet, smarta, fysisk funktion, fysisk rollfunk-
tion, psykiskt valbefinnande, emotionell funk-
tion och social funktion. Halsodimensionerna
ar graderade i en skala fran 0-100, ju hégre
poéngtal, desto battre valbefinnande/funk-
tion/livskvalitet. Resultaten kan vérderas och
analyseras pa gruppniva (exempelvis nar man
jamfor olika dialysformer, olika aldersgrupper
osv.) men de mojliggdr ocksa individuell utvar-
dering och aterkoppling vilket ger mojlighet att
fa svar pa fragor varden inte alltid staller om
hur vardagslivet fungerar och till att prioritera
omréaden av vikt for patienten.

Genom matningarna kan man fa en djupare
forstéelse av hur den som lever med njursvikt
skattar och anpassar sig till sin hdlsosituation.
Uppmaéarksamhet pa detta inom njursjukvarden
kan vara betydelsefullt ndr det géller att stédja
patientens egenvard och hantering av sin si-
tuation och egenvardsférmaga. RAND-36 kan
ocksa utgora ett stod i klinikernas fortsatta
férbattringsarbete. Styrgruppen for Svenskt
Njurregister, SNR, har beslutat att anvanda
RAND-36 som en indikator i SNR, och plane-
rar nu att testa enkaten pa nagra dialysmot-
tagningar for att darefter implementera syste-
matiska matningar inom njursjukvarden i hela
landet. Mer information om PROM och om
RAND-36 finns p& hemsidan www.promcen-
ter.se
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