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Hir presenteras ater kvaliteten i landets njursjukvard i Svenskt Njurregisters (SNR) arsrapport
baserad pé data fran 2020. Rapporten finns i pappersform och digitalt pa registrets hemsida
(https://www.snronline.se). P4 hemsidan finns dven powerpointbilder som ér fria att ladda ner.

Som vanligt visar vi kvalitetsdata relaterat till en mycket stor del av njursjukvéarden; fran utredning och
behandling av primir njursjukdom till njurersittande behandling, njurtransplantation och dialys. Pa
det sdttet &r SNR unikt som njurregister.

2020 var ett ovanligt &r, covidpandemins forsta. I den hir rapporten redovisar vi en del av de effekter
av pandemin som vi kan se i njurregistret. Vi hoppas att, i senare skede, genom ytterligare analyser och
samkorning med andra register, kunna ge en utforligare beskrivning av hur covid-19 paverkat vara
patienter.

Registrets styrgrupp arbetar kontinuerligt med vidareutveckling av registret, vad giller de data som
registreras, mojligheter for respektive enhet att sjilva hiamta ut uppgifter samt med utbildning om
registret. Bland de storre projekten som gjorts sedan foregaende arsrapport kan nimnas uppréttandet
av en valideringsplan som forhoppningsvis snart kan startas upp praktiskt beroende pa pandemiliget,
samt uppstarten av regelbundna informations- och diskussionsmoten via Teams for alla med intresse
av registerarbete.

Vi hoppas att arets rapport ger inspiration bade till att arbeta med kvalitetsforbattringar pa landets
enheter och till att forska pd de unika data som finns i registret! Ni dr vilkomna att kontakta kansliet
och styrgruppen for mer praktisk information och tips kring anviandningen av registret.

Slutligen vill vi rikta ett stort tack till alla som arbetar med SNR inom landets njurmedicinska enheter!
Utan er skulle vi inte kunna redovisa nagra resultat i drsrapporten!

Med hopp om god lisning!

Helena Rydell
Generalsekreterare
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EPIDEMIOLOGI

Prevalens

Incidens

Mortalitet

Njurtransplantationer

Fordandringar i behandlingsform
Covidpandemins betydelse for njursviktspatienter

Sammanfattning



Susanne Gabara, Staffan Schon, Maria Stendahl

Denna den forsta delen i SNRs arsrapport foku-
serar pa grundlidggande epidemiologiska data an-
gdende aktiv uremivard (AUV), det vill sidga olika
former av dialys och transplantation. Dessa be-
handlingar kallas numera njurersittande behand-
ling (NEB) och kommer framéver att bendmnas
sd. Denna del har sitt ursprung i Svenskt Register
for Aktiv Uremivard (srau), vilket startades 1991.
Registret har sedan dess genomgdtt genomgri-
pande forandringar och har successivt utvecklats
till ett komplett kvalitetsregister 6ver det njur-
medicinska omradet men grunden ér fortfarande
densamma. Det édr dessa epidemiologiska data som
vi arligen levererar till var europeiska motsvarig-
het, ERA-EDTA Registry, och via dem vidare till
amerikanska USRDS. I ett internationellt per-
spektiv héller svensk njursjukvird hog klass och
det gor dven data som vi levererar. Njurersittande
behandling (NEB) &r bdde kostsam och komplice-
rad och kriver dirfér noggrann uppfsljning och
utvirdering. SNR utgor ett oumbirligt redskap for
detta.

Prevalens

Dialys- och transplantationsbehandling vid
kronisk njursvikt etablerades pa 60-talet och har
alltsedan dess utvecklats och forfinats. Frdn att ha
varit forbehéllen enstaka patienter kan behand-
ling nu erbjudas alla patienter som bedoms ha
nytta av den. Den storsta expansionen skedde pa
90-talet och vi ser inte lingre en lika stor drlig 6k-
ning av antalet patienter. Under 2020 var tillvix-
ten 0,55 %. Det innebdr att antalet dialyspatienter
har okat med 42 % under 2000-talet, medan de
transplanterade har 6kat med 90 % under samma
tid.

De transplanterade utgér majoriteten av patien-
terna i NEB. Under 2020 6kade gruppen med
114 till 6224 personer och utgér dirmed 60 % av
hela behandlingsgruppen. Det var 3161 personer
som behandlades med kronisk hemodialys vid
slutet av 2020, varav 117 med hem-hemodialys
och 3044 med hemodialys pa institution. Antalet
PD-patienter var vid arsskiftet 912 vilket dr det
hogsta arliga antalet som nagonsin uppnatts.
Totalt sett bestar gruppen dialysbehandlade av
4073 personer, en liten nedgang jaimfort med dret
innan (fig 1).
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Fig |. Antal patienter i njurersittande behandling 1991-2020. Observera dndrad tidsskala
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Fig 4. Medelalder vid arsskiftena 901231-20123 1. Férdelad pa behandlingsform

Kronisk njursvikt 4r en dldersrelaterad sjukdom.
Bland behandlingsformer dominerar transplan-
tation i alla grupper under 75 ar medan det f6r
aldre dr vanligast med hemodialys. Vi noterar
dock att det numera finns en betydande andel
dldre som levt linge med sina transplantat eller
som blir transplanterade i hog dlder. Forra dret
fanns det 562 personer over 75 ar med ett fung-
erande njurtransplantat (fig 2) och denna grupp
blir storre for varje ar.

Det foreligger en sedan tidigare kind ojamn
konsfordelning, vid senaste arsskiftet var 65 %
main och 35 % kvinnor. Medelédldern okar fort-
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farande for bada konen men nu nagot mer f6r
kvinnor dn for min. Vid senaste drsskiftet var den
sammanlagt 60,27 ar, 60,68 ar for minnen och
59,54 ér for kvinnorna (fig 3). Hemodialyspa-
tienterna ér fortfarande dldst men har i princip
oforindrad medeldlder sedan minst tio ar. Medel-
aldern for peritonealdialyspatienterna har 6kat
under flera ar men har stagnerat de senaste dren.
Deras medelalder tangerar nu hemodialyspatien-
ternas medeldlder medan den for de transplan-
terade okat stadigt alltsedan borjan av 90-talet.
Aldersskillnaderna mellan grupperna minskar en
aning ar for ar (fig 4).




Fordelningen av de uremiorsakande sjukdomar-
na dr i det narmaste oforandrad jamfort med

foregdende ar (fig 5). Bland prevalenta patienter
dominerar glomerulonefriterna varav IgA-nefrit

ar den vanligaste specificerade glomerulonefriten.

Diabetesnefropati ér fortfarande en stor grupp
men diabetes typ 1 dr inte lingre den vanligaste
enskilda diagnosen bland patienter i registret. Py-
elonefrit &r numera en ovanlig orsak till terminal
njursvikt. Observera att i gruppen “Hypertoni”
ingdr patienter med nefroskleros medan intersti-
tiella nefriter ingér i gruppen "Ovriga”

Vid utgdngen av 2020 behandlades 10297 patien-
ter i njurersittande behandling i Sverige vilket
ger ett nationellt prevalenstal pa 992 per miljon
invénare. [ tabell 1 presenteras data pa linsniva.
Liksom tidigare har Stockholm och Uppsala de
ldgsta prevalenstalen medan Gotland och Vister-
norrland 2020 hade de hogsta nar man utgar fran
ojusterad data. Man bor dock notera att Gotlands
ldn 4r litet 1 absoluta tal. Jimtlands lin hade den
hogsta prevalensen PD-patienter medan Varm-
land hade den ldgsta och didremellan var ett pa-
tagligt stort spann. Over huvud taget ér siffrorna

I ar visar vi inte aldersjusterad prevalens ldansvis i
hela behandlingsgruppen eftersom denna kor-
rigering vid tidigare berdkningar inte medfort
ndgon betydelsefull skillnad i prevalenstal, trots
att medeldldern i olika ldn skiljer en del.

Incidens

Det arliga nyupptaget av patienter i njurersittan-
de behandling har legat stabilt kring 1100 pa-
tienter mer dn 20 ar och 2020 var inget undantag
(fig 6). I genomsnitt har 1101 patienter paborjat
behandling arligen sedan 1991 med stigande
incidenstal i borjan av 90-talet och en avplanande
trend dérefter. Under 2020 upptogs 1103 patien-
ter i behandling vilket ger ett incidenstal pd 107
per miljon invanare och dr. Antalet nyupptagna
PD-patienter var ganska ofgrandrat och upptaget
i HD ldgre dn foregdende ar. I tabell 2 kan utldsas
nationella och ldnsvisa incidenstal sedan 1991.
Observera att en viss efterregistrering alltid sker
varfor foregdende ars incidenstal har uppjusterats
med nagra personer. Figur 7 illustrerar att kro-
nisk njursvikt dr en aldersrelaterad sjukdom med
mer dn fem génger hogre incidens bland personer

for PD-behandling de mest dynamiska &r fran r. ~ Over 65 dr.
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Tabell I. Antal patienter i njurersdttande behandling 20123 1. Lansvis. Mérkare kolumner anger antal per milj, inv.
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Fig 5. Uremiorsakande sjukdom. Samtliga patienter i njurersdttande behandling 201231, i procent. n=10297
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Fig 7. Incidens. Nyupptagna patienter arligen 1991-2020. Aldersgrupperade. Per miljon inv. i 4ldersgrupperna

Diagnosfordelningen hos nyupptagna patien-
ter skiljer sig frdn den hos prevalenta patienter.
Diabetesnefropati 4r den dominerande orsaken
till nyupptag i njurersittande behandling men
andelen har linge varit timligen stationdr trots
en okad diabetesincidens i befolkningen (fig 8).
Andelen patienter med hypertoni som bakomlig-
gande orsak har tidigare 6kat en aning och utgor
nu en betydande andel medan glomerulonefri-
terna stdr for ett relativt oférandrat antal sett
over langre tid. Aven om diabetes fortfarande
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ar den dominerande orsaken kan man glidjande
konstatera att diabetes typ 1 blir allt ovanligare
som uremiorsakande sjukdom (tabell 3). Notera
att ett betydande antal patienter i njurersittande
behandling med annan bakomliggande orsak till
njursvikten ocksd har diabetes. Saledes har om-
kring 40 % av nyupptagna patienter diabetes som
dominerande eller bidragande orsak till uremin.
Medeldldern vid behandlingsstart 6kade en aning
under 2020, den ligger pé 64,29 ar for médn och
63,23 ar for kvinnor (fig 9). Saledes fortsitter
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Tabell Il. Antal nyupptagna patienter 199 1-2020. Lansvis. Ljusare kolumner anger antal per miljon inv. (for aren 1991-2010 &r ett medeltal utrdknat per ar
inom respektive tidsperiod)
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Fig 8. Nyupptagna patienter 1991-2020. Férdelade pa uremiorsakande sjukdom, i procent

3,4 % och 2,0 % medan mortaliteten hos dia-
lysbehandlade under samma tid har sjunkit frén
knappa 30 % till nu under 20 %. Arets morta-
litetstal ar 3,1 % respektive 19,9 % vilket dr en
ndgot hogre siffra dan 2019 men dnd4 befister den

trenden att minnen dr nagot dldre dn kvinnorna
vid start i njurersittande behandling och sett 6ver
lingre tid 4r medeldldern i princip oférindrad.

Mortalitet

Den totala mortaliteten for patienter i njurersat-
tande behandling har sjunkit frén 13,8 % ar 1991
till 9,8 % &r 2020. Denna remarkabla forbattring
kan huvudsakligen tillskrivas en forbattrad over-
levnad i den dialysbehandlade gruppen. Bland de
transplanterade har mortaliteten varierat mellan

forbittrade 6verlevnaden 6ver lingre tid i den
dialysbehandlade gruppen (fig 12).

I absoluta tal var antalet avlidna i dialysbehand-
ling 817 medan antalet avlidna med ett funge-
rande njurtransplantat var 189. Kardiovaskuldra
orsaker brukar dominera i bdda grupperna
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Tabell lll. Nyupptagna patienter med diabetesnefropati 1991-2020. Férdelade pa diabetestyp (I och Il) och startar.
(for aren 1991-2005 &r ett medeltal utrdknat per ar inom respektive tidsperiod)

64,62 64,64
64,29

63,57 63,58

62,95 62,96 o8
6263 62,62 | ) )

Min
59,35 Kvinnor

1991 1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020

Fig 9. Medelélder vid behandlingsstart 1991-2020. Foérdelad pa kén

50
....... Kardiella
e AR
45 M A LN e Vaskubira
3 S, a4 P
43enl 43 e \ N
© 47 Lo 9], \ N o Infektioner
3 3 39 Sy 40-ayg
3 & ‘”‘"-37.___ ------- Uremi

35

Maligniteter
30 Ovriga
25 Ejfaststalld

Ejregistrerad orsak
20
15
10
5
0 [ 0 0 0 0 0 o o 0 0 0" o 0 0 o o o o o 0 0 0 0 0 0

1991 1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020

Fig 10. Avlidna patienter i dialysbehandling arligen 1991-2020. Férdelade pa grupperade dédsorsaker, i procent. n=22284
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Fig I'l. Avlidna patienter med fungerande njurtransplantat arligen 1991-2020. Férdelade pa grupperade dédsorsaker; i procent. n=3365
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Fig 14. Antal forlorade transplantat arligen 1991-2020 samt antal patienter med fungerande transplantat vid efterfoljande drsskifte

(fig 10 och 11), men under 2020 6kade antalet
infektionsorsakade dodsfall betydligt, sannolikt
till foljd av covidpandemin, och utgjorde den
hittills rapporterade vanligaste dodsorsaken i
bdda grupperna. Maligniteter dr vanligare bland
transplanterade dn hos dialyspatienter. Eftersom
registreringen av dodsorsaker sldpar efter upp till

flera ar, sérskilt i den transplanterade gruppen,
ska dessa siffror for de senaste aren tolkas med
forsiktighet.

Njurtransplantationer

Antalet njurtransplantationer under 2020 pé-
verkades av covidpandemin, sédrskilt vad giller
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transplantationer fran levande donatorer, dock
inte i den utstrackning man skulle kunna befarat.
Under 2020 genomfordes 419 njurtransplantatio-
ner. Det rorde sig om 116 transplantationer frdn
levande donatorer och 303 fran avlidna donato-
rer (fig 13). Antalet forlorade transplantat 2020
var 107 vilket var i nivd med tidigare ar (fig 14).
Majoriteten av dessa patienter fortsitter njurer-
sittande behandling i hemodialys.

Forandringar | behandlingsform

For att illustrera flodena inom den aktiva uremi-
varden har figur 15 konstruerats. Observera att
dessa siffror skiljer sig en aning frdn de tidigare
eftersom den statistiska analysen dr gjord vid

ett senare tillfille och registret ar dynamiskt. De
viktigaste parametrarna i flodet utgors av inci-
densen (nyupptaget), antalet njurtransplantatio-
ner drligen, mortaliteten samt antalet som drligen
forlorar sitt njurtransplantat. Under 2020 star-
tade sammanlagt 1119 patienter njurersittande

Nystartade 65|
Inflyttade 3

HD
| jan 3257

Avlidna 649 varav 31 dec 3175

avbruten beh. 106
Aterf. njurf. 41
Utflyttade 3

6111

| jan
31 dec 6226

Nystartade 83
Inflyttade |

Avlidna 189 varav

avbruten beh. 2
Utflyttade 2

behandling och adderades till den redan befintli-
ga patientpoolen. De flesta startade i hemodialys
(HD), andra i PD, medan ett litet antal transplan-
terades utan foregdende, kronisk dialysbehand-
ling. Ett mindre antal patienter i NEB flyttade till
Sverige fran utlandet. Under dret var det ocksa ett
antal patienter som bytte behandlingsform. Som-
liga bytte fran PD till HD eller tvirtom medan
en storre grupp dialyspatienter transplanterades.
Ombkring 100 transplantat gick forlorade och de
flesta av dessa patienter fortsatte behandling i
hemodialys. Antalet avlidna patienter i njurersit-
tande behandling under 2020 var 1006, varav 817
behandlades i nagon form av dialys och 189 var
transplanterade. Under dret registrerades uremi,
det vill siga avslutad behandling, som dodsorsak
hos 135 patienter, frimst i hemodialysgruppen.
Ett litet antal dialyserade eller transplanterade
patienter har flyttat ut ur Sverige. Ett fital dialys-
patienter har ocksa aterfatt njurfunktionen sé att
de kunnat avsluta behandling.

Nystartade 385
| jan 875
31 dec 913

Avlidna |68 varavy
avbruten beh. 27

Aterf. njurf. 8
Utflyttade 0

Fig 15. Flodesschema &ver hur patienter ror sig mellan de olika behandlingsformerna
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Covidpandemins betydelse for
njursviktspatienter

Nir pandemin brot ut under de forsta ména-
derna 2020 forstod vi snabbt att situationen
potentiellt skulle komma att spela stor roll for
vara patienter i njurersittande behandling. Man
kunde befara okad risk fér smitta, 6kad risk for
svar sjukdom och dod till foljd av pandemin,
svarigheter att fa fram material och ldkemedel
med konsekvensen att adekvat behandling inte
skulle kunna erbjudas etc. Det kom ingenstans
ifrdn ett officiellt uppdrag att samla in coviddata
for njursviktspatienter men en del av styrgruppen
skapade tidigt en handlingsplan for datainsam-
ling som genomfordes med hjilp av mycket god
vilja fran alla Sveriges njurmedicinska enheter.
Med sé kort varsel och begransad ekonomi
kunde inte datainsamlingen ske digitalt utan

har genomforts pa pappersblanketter. Data har
delats med det europeiska njurregistret, ERA-ED-
TA Registry och med Scandiatransplant vilket
bidragit till bdde validering och kunskap. Nar
databasen stingdes sommaren 2021 hade 985
patienter med njurersittande behandling som
drabbats av covid-19 registrerats. Databasen
kommer direfter bearbetas och kompletteras.

De forsta prelimindra siffrorna visar pa en kad
risk for patienter med njurersittande behandling
att, om de smittas, avlida med covid-19 och en
hogre mortalitet i gruppen én tidigare i just viral
pneumoni. De forsta resultaten kunde anvindas
for att motivera att just njursviktspatienter borde
prioriteras for vaccination vilket forhoppningsvis
gett direkt patientnytta. Ytterligare detaljerade
analyser planeras framover och covidprojektet
har fatt forskningsmedel tilldelade fran bide
Gelinfonden och Njurfonden vilket vi 4r mycket
tacksamma for.

Sammanfattning

Under de 30 ar som Svenskt Njurregister har
dokumenterat den svenska aktiva uremivarden
har samtliga behandlingsformer ¢kat i om-
fattning. Vid 2020 ars utgdng fanns det 10297
patienter i behandling vilket ger en prevalens

pd 992 per miljon invénare. De transplanterade
utgor den storsta och snabbast vixande gruppen
(6224), hemodialysgruppen minskade ndgot och
peritonealdialysgruppen vixte (till 3161 respekti-
ve 912). Fortfarande ir det fler min dn kvinnor i
behandling och medelaldern &r ganska stationir.
Det arliga nyupptaget i behandling ligger sedan
20 ar omkring 1100, s dven 2020. Arets natio-
nella incidenstal dr 107 per miljon invdnare och
ar men variationen mellan lidnen 4r betydande.
Mortaliteten 2020 f6r njurtransplanterade var

3,1 % och for dialyspatienter 19,9 % vilket inne-
bir en stabilt lag mortalitet bland transplanterade
patienter men en antydd 6kning jamfort med
tidigare &r for hemodialyspatienter. Den nédgot
minskade prevalensen hemodialyspatienter kan
till viss del bero pé en forsimrad 6verlevnad. Hur
stor roll covidpandemin har spelat for detta ir for
tidigt att avgora.
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Mrten Segelmark

Registrering och biopsifrekvens

For forsta gdngen sedan starten 2015 sags ett lagre
antal registrerade biopsier jimfort med dret innan.
2020 registrerades endast 730 njurbiopsier i nativa
(=medfodda, dvs ej transplanterade) njurar jam-
fort med 874 ar 2019. En minskning ses i 14 av
landets regioner, medan fem noterar uppgéngar.

I absoluta termer 4r minskningen storst i Véstra
Gotaland som minskade med 52 biopsier, men
per miljon invanare dr minskningen storst i Vis-
ternorrland, som dock hade flest i landet 2019

(fig 1). I topp ligger nu Jamtland ddr man dessut-
om efterregistrerat fran 2015-2018, si att man har
en av de hogsta och jamnaste registreringarna i
landet. Blygsamma okningar 2020 sdgs i Uppsala,
Visterbotten och Virmland, medan Norrbotten
och Kronoberg hade patagligt fler registreringar
jamfort med 2019. Dalarna ar fortsatt den enda
region som inte rapporterar nagra njurbiopsier
till registret.

Nedgéngen i biopsier var ndgot storre bland
kvinnor och yngre. Andelen kvinnor minskade
2020 jamfort med 2019 fran 45,3 % till 44,0 %
och medelédldern steg fran 55,1 till 56,2 ar.

Biopsier | 6ppenvard

Antalet biopsier i 6ppenvédrd minskade betydligt
under 2020 jamfort med dret innan. Dérigenom
brots en uppgang som setts allt sedan registret
startade 2015. 2020 registrerades endast 30 biop-
sier i 6ppenvérd frdn 9 kliniker jaimfort med 57
biopsier 2019 ocksa da fran 9 kliniker. Samtliga
kliniker som redovisat minst 2 biopsier i 6ppen-
véard 2019 minskade antalet saddana biopsier 2020.

Biopsiindikationer

I SNR-Biopsi mdste man ange anledningen till
att biopsin genomfors, det finns 5 indikationer
att vilja mellan. Tre av dessa &r relaterade till
akuta sjukdomar: nefrotiskt syndrom, nefritiskt
syndrom och annan akut njurskada, medan de
kroniska tillstinden 4r uppdelade i tvd grupper,
kronisk njursjukdom i tidigt stadium (CKD 1-2)
och kronisk njursjukdom i mer avancerade stadi-
er (CKD 3-5). Fordelningen mellan dessa indika-
tioner har legat timligen konstant sedan registret
startade, men for 2020 ses en tydlig forskjutning
bort fran kroniska tillstand till de mer akuta. Fast
det totala antalet biopsier sjonk sd ckade antalet
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Fig I. Antal registrerade biopsier per miljon invanare 2019 och 2020 per region, sorterade i fallande ordning baserat pa siffrorna fér 2020

SVENSKT NJURREGISTER ARSRAPPORT 2020

17



biopsier utforda pé indikation “annan akut njurs-
kada” fran 93 till 103. Samtidigt minskade antalet
biopsier utférda pa indikation CKD 3-5 fran 258
till 159. Detta talar for att minskningen av antalet
registrerade biopsier hinger samman med att
man pa grund av pandemin avstatt eller skjutit
fram biopsier som inte bedomts som nodvindiga
pé kort sikt, snarare dn att man inte haft tid att
registrera utforda biopsier.

Komplikationer

I SNR registreras komplikationer som leder till
nagon form av atgird fran sjukvarden sdsom
forlangd vardtid, smartstillande likemedel, blod-
transfusion eller bldsskoljning. For &r 2020 har
komplikation registrerats efter 42 biopsier vilket
ger en komplikationsfrekvens pa 5,7 %. Sedan
starten 2015 har denna frekvens legat som lagst
pd 3,7 % (2017) och som hogst 6,6 % (2019).

Uppfoljningsbesok

SNR-biopsi har ett speciellt formuldr for uppfolj-
ningsbesok. I detta formuldr registreras basala
madtt pd njurfunktion sdsom plasma-kreatinin
och urin-albumin. Dessutom efterfrdgas en
uppdatering av samsjuklighet (komorbiditeter)
och serologiska prover, i den man sddana har
tagits. Didrigenom kan man f6lja om patienten
drabbats av tex diabetes, stroke eller cancer under
tiden efter biopsin. Vid uppfoljningen ska ocksa

2019

m Nefrit

B Nefros
AKI

mCKD [-2

m CKD 3-5

behandling insatt mot patientens njursjukdom
registreras, for vissa likemedel total dos for andra
antalet behandlingsmanader. Dessa uppgifter kan
vara besvirliga att fa fram ur datajournalerna
eftersom dessa inte dr byggda sé att det stoder
omhindertagandet av kroniskt sjuka.

SNR rekommenderar att uppfoljningsbesok
registreras vid tre tillfillen 1, 5 respektive 10 &r
efter biopsin. Det dr dock upp till varje klinik att
bestimma om de vill gora fler och tdtare upp-
foljningar. SNR-biopsi startade 2015, sé de forsta
1-arskontrollerna gjordes 2016. Mellan 2016-01-
01 och 2020-12-31 har totalt 1440 uppfoljnings-
besok gjorts. Dessa dr mycket ojamnt spridda
mellan regionerna. I 6 regioner har totalt farre
an 5 besok registrerats. Absolut flest har gjorts

i Stockholms lin med 430, men justerat efter
folkmingd har flest uppfoljningar gjorts i Vis-
ternorrland foljt av Jamtland. Om man istéllet
ser till antalet uppfoljningar i relation till antalet
registrerade biopsier sd har Vistmanland och
Kronoberg hogst antal med 0,88 uppfoljnings-
besok per registrerad biopsi. Aven inom regio-
nerna dr registreringen ojamn, i Skdne tex ar flest
uppfoljningar gjorda i Ystad och i Stockholm i
Danderyd.

Under 2020 registrerades 368 uppfoljningar vilket
trots pandemin dr en 6kning jamfort med 2019
dé 322 uppfoljningar gjordes. Dock ska man ha

i atanke att 2020 var det forsta ar man kunde
gora 5-ars uppfoljning och mer dn hela 6kning-

2020

B Nefrit

u Nefros
AKI

uCKD I-2

m CKD 3-5

Fig 2. Biopsiindikationer. Andel njurbiopsier under 2019 och 2020 som utférts pa respektive huvudindikation
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en forklaras av 6kningar i Visternorrland och
Jamtland, dir totalt 25 uppfoljningar gjordes hos
patienter som ocksa foljts upp 2016. Detta talar
for att det finns en pandemieffekt dven vad giller
uppfoljning efter njurbiopsi.

Avlidna och starter |
njurersattande behandling

Aven om man inte registrerar uppféljningsbesok

ja 6verlevnad och start i njurersittande behand-
ling. Under 2020 avled 141 personer som tidigare
registrerats i samband med njurbiopsi, medan
166 personer startade njurersittande behandling.
Okningen jaimfort med &ret innan 4r inte stor-

re dn vad man kan forvinta utifrdn 6kning av
antalet personer i registret. Antalet doda per 1000
levande i registret minskade fran 42,5 till 38,0
medan antalet starter i njurersittande behandling
per 1000 aktiva i CKD-fas dkade frén 48,0 till

i SNR kan man via 6vriga moduler i registret fol- 52,2 (fig 4).
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Fig 3. Antalet registrerade uppfoéljningsbesck per miljon invanare och ar i de regioner dar fler 4n 5 uppféljningar registrerats
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Fig 4. Antalet déda per 1000 levande i registret och antalet starter i njurersittande behandling per 1000 patienter i CKD-fas respektive ar
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Njurbiopsi och
verksamhetsutveckling

Det finns manga sitt som man pa lokal niva kan
anvinda sina data i SNR-biopsi for att utveckla
den egna verksamheten. Mest pétagligt 4r att
jamfora sin komplikationsfrekvens med resten av
landet och relatera den till hur stor del av biop-
sierna som dr konklusiva, det vill siga innehaller
tillrackligt mycket njurvivnad for att mojliggora
en korrekt diagnostik. En annan parameter som
ar av intresse dr hur manga biopsier man utfor
totalt i forhdllande till befolkningsunderlaget och
pé respektive indikation. Mdnga biopsier pa indi-
kation CKD 1-2 tyder pa att man har en vil fung-
erande process ihop med primérvarden for att
diagnostisera njursjukdomar tidigt. Det dr ocksa
av vikt att studera kons- och dldersférdelning for
att utrona om kliniken bedriver en jamlik vard.
En tredje parameter édr den serologiska provtag-
ningen, i vilken utstrackning tas adekvata prover i
forhéllande till biopsiindikation. Onddiga prover
ar bortkastade pengar samtidigt som ritt prov i
ritt tid kan vara livraddande.
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Sammanfattning — njurbiopsier
och covid-19

Pandemin som patagligt paverkat sjukvarden i
Sverige under det ganga aret har gjort avtryck
ocksd i njurbiopsiverksamheten. Eftersom pan-
demin drabbade Sverige forst en bit in i mars och
biopsiverksamheten dd 16pte pa som vanligt sd
doljs omfattningen av paverkan delvis i statisti-
ken. Antalet registrerade biopsier var 2020 ldgre
an 2019 och minskningen ses néstan uteslutande
pé biopsier gjorda pa kronisk indikation. Biopsier
gjorda pa indikation “annan akut njurskada” var
till och med fler &n dret innan. Det minskade an-
talet biopsier dr dock ojamnt fordelad 6ver landet
talande for att det vid manga sjukhus nu finns

ett uppdamt behov av att diagnosticera kroniska
njursjukdomar. Ndgot férvanande 4r minskning-
en av biopsier i 6ppenvérd kraftigare dn den i slu-
tenvard. For forsta gdngen redovisar vi nu data
fran uppfoljningsbesok. Systematisk registrering
av sddana uppfoljningar gors pa flera hall men
inte alls i flera av regionerna. Glidjande nog ses
ingen 6kning av mortaliteten bland personer som
genomgdtt njurbiopsi, ej heller ses ndgon dkning
av behovet av njurersittande behandling i denna
patientkategori.
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Marie Evans

Svenskt Njurregister — Kronisk Njursjukdom
(SNR-CKD) dr den del av SNR som registrerar
den njurmedicinska 6ppenvéarden i landet. Syftet
ar att genom systematisk uppfoljning och ater-
rapportering av ett antal nyckelparametrar bidra
till en forbittrad kvalitet inom den njurmedicin-
ska oppenvarden. Patienter ska inkluderas om de
har kronisk njursjukdom med estimerad glo-
meruldr filtrationshastighet (eGFR) eller uppmiitt
GFR (mGFR) <30 mL/min/1,73 m2. Nir patien-
ten inkluderats bor minst ett oppenvardsbesok
registreras arligen. Om enheten sd 6nskar och gor
det systematiskt, kan patienter inkluderas frén en
hogre njurfunktion, tex eGFR <45 mL/min/1,73
m2 och fler besok liggas in. Arets rapport baseras
dock som tidigare pa det forsta besoket for ret.

Anslutningsgrad, tackningsgrad
och validering

Anslutningsgraden for SNR-CKD ir fortsatt

hog (98 %), dven om antalet enheter kan variera
beroende pd sammanslagning eller delning av
tidigare enheter. Nytt for i ar 4r att en av lan-

dets storsta kliniker, Karolinska, nu kommer att
redovisas som en enhet och inte som tidigare
uppdelat pd Solna respektive Huddinge. Aven i &r
uppskattas tickningsgraden baserat pa den andel
patienter som &r registrerade i SNR-CKD nir

de overgdr i njurersittande behandling (NEB).
Under 2020 fortsitter andelen kdnda patienter i
landet att vara hog, 6ver 80 % (Figur 1). I likhet
med foregdende dr dr det mindre enheter som
toppar de kliniker som startar med hogst andel
kinda patienter (Figur 2). Spridningen &r fortsatt
stor, allt ifrdn de som startar 100 % kédnda patien-
ter i NEB ned till vissa kliniker dédr endast cirka
60 % av patienterna dr kinda. Aven om olikheter
i tackningsgrad och forflyttning mellan olika kli-
niker i vissa regioner kan ha betydelse for utfallet,
sd kan dven samarbetet med primirvéarden, och
tillgang till njurmedicinsk specialistkompetens
pé regional niva spela roll for hur hogt en klinik
placerar sig.
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Besdk i dppenvarden 2020

Under 2020 registrerades besok pa totalt 16 690
patienter varav 13 617 var pd patienter med CKD
och resterande pa patienter med transplanterad
njure. Flest besok registrerades pa Danderyds
sjukhus, f6ljt av Karolinska och Skovde (Figur 3).
Det innebir att antalet patienter som ar aktiva i
registret 6kade till 15 189 i slutet av 2020 (Figur
4). Nistan hilften av alla patienter med besok
befann sig i CKD stadium 4 (49,8 %), medan an-
delen som befann sig i CKD stadium 5 okade for
forsta gdngen pd flera ar (16,4 %) (Figur 5).

Det inkluderades 2771 nya CKD-patienter under
2020 och 196 njurtransplanterade. Medeldldern
for nya CKD-patienter fortsitter att stiga och
uppgdr nu till 74,1 ar (interkvartil range (IQR)
64,5-80,1). Det innebir en 6kning med over

1,5 &r sedan 2016. Median eGFR vid inklusion i
registret sjonk dock nagot fran 27,7 till 26,9 mL/
min/1,73 m2. Andelen kvinnor av alla patien-

ter med besok 2020 var 37,7 % och hypertoni/
renovaskuldr sjukdom fortsdtter att vara den
dominerande grundsjukdomen (30,9 %) foljt av
ovriga specificerade njursjukdomar (25,1 %) och
diabetesnefropati (17,6 %). Andelen patienter
med nagon kardiovaskuldr sjukdom var fortsatt
hog (54,5 %) och andelen som antingen hade
fetma (BMI >30 mg/m2) eller diabetes mellitus
var 61,5 %. De flesta ldn i Sverige hade en hogre
forekomst av metabola riskfaktorer (fetma och/
eller diabetes) dn kardiovaskulira riskfaktorer
(Figur 6), forutom Norrbotten, Visterbotten och
Kronoberg dir kardiovaskuldr sjukdom domi-
nerade. Halland och Orebro hade diremot en
betydligt storre andel med metabola riskfaktorer
jamfort med kardiovaskuldr sjukdom.

Start i njurersattande
behandling

Den sammanlagda incidensen av kidnda patienter
i NEB dr 7,39/100 persondr (95 % konfidensin-
tervall 7,25-7,54). I genomsnitt startades NEB
vid eGFR 6,4 mL/min/1,73 m2 (IQR 4,9-8,5).
Ligst eGFR vid start i NEB hade patienter i Kro-
nobergs ldn (5,6 mL/min/1,73 m2) medan patien-
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Fig 4. Antal patienter vid arsslutet 2008-2020 i CKD-registret

SVENSKT NJURREGISTER ARSRAPPORT 2020 23



ter i Uppsala startade med hogst eGFR (7,31 mL/
min/1,73 m2) (Figur 7). Ojusterade data visar att
personer som inkluderades i SNR-CKD f6re 2016
hade en nagot hogre incidens i NEB (7,0-9,5/100
persondr) dn personer som inkluderades under
senare ar (5,4 — 6,0/100 persondr). Man har hogre
incidens i NEB (8,0/100 persondr (7,8-8,2)) 4n
kvinnor (6,4/100 persondr (6,2-6,6)). Incidensen
avtar med okande alder och skiljer sig betydande
at beroende pd underliggande njursjukdom. Per-
soner med diabetesnefropati har nistan dubbelt
sd hog incidens i NEB (11,8/100 persondr (11,3—
12,2)) som personer med hypertoni/renovaskular
sjukdom (5,3/100 personar (5,0-5,5)).

Forberedande vard

Sedan ndgra ar tillbaka dr det mojligt for enheter-
na att direkt fa aterkoppling pa kvalitetsmalen via

CKD-registrets fasta rapporter. Har kan man folja
den egna utvecklingen med kontinuerligt upp-
daterade matt (mest aktuella mitning de senaste
365 dagarna eller trender 6ver tid). Ett av de matt
som redovisas dér dr ”Andel patienter som har en
eGFR <15 eller som startat NEB och ndgon gang
fatt undervisning”. I tidigare analyser kunde vi
konstatera att undervisning var den faktor som
tydligast var associerad med chansen att starta i
nagon form av egenvard (peritonealdialys eller
sjdlvhemodialys/hemhemodialys). Vi kan i ar se
att andelen som fitt undervisning fortsitter att
stiga frdn 43 % till 48 % under 2020 (Figur 8b).

Mortalitet och covid-19
relaterad mortalitet

Mortaliteten fore NEB dr betydande och uppgar
till 11,0/100 persondr (10,8—11,1). Mén har hogre

60

mCKDI
= CKD2

= CKD3
CKD4
uCKD5

2010 2011 2012 2013 2014 2015

2016 2017 2018 2019 2020

Fig 5. Andel (%) CKD-patienter 2008-2020 per njursviktsstadium

mMetabol m Kardiovaskular

Fig 6. Andel patienter med minst en metabol eller kardiovaskular riskfaktor, per lan
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Fig 8b. Andel patienter som nagon gang fatt undervisning (med
eGFR <15 mL/min/1,73 m2 eller som startat NEB 2016-2020)
mortalitet innan NEB jamf6rt med kvinnor
(11,4/100 persondr jamfort med 10,3/100 per-
sondr). Av personer over 80 ar ar det dver 25 %
per dr som avlider. Om vi jamfor antalet patienter
som avlidit fore NEB under 2020 med tidigare

ar sd kan vi se att andelen okat betydande under
2020 (Figur 8). Av personer som hade minst ett
besok under 2020 var det 8,6 % som avled senare
under dret. De allra flesta av dessa personer fanns
i CKD stadium 5 (14,3 %), medan 9,4 % befann
sig i CKD stadium 4 och 4,8 % i CKD stadium 3
vid det senaste besoket.

Fig 8. Antal nya patienter i CKD-registret, avlidna samt startade i njurersdttande behandling

CKD-delen av registret startade forst 2008 (till
skillnad frdn dialys och transplantation som
registrerats sedan 1991). Tackningsgraden har
dirfor 6kat under perioden och dodsfallen likasa.
Omriknat till 2020 ars prevalens intréffade det

i genomsnittet 454 dodsfall under 2015 —2019
medan det viren 2020 (15 mars till 15 septem-
ber) intriffade totalt 515 dodsfall, vilket motsva-
rar en 6verdodlighet med 13 %. For hela 2020
var det ett relativt stort antal patienter som inte
hade ndgon dodsorsak registrerad dnnu for 2020
(42 %). Av de som hade en dodsorsak registrerad
kunde vi se att antalet som avlidit till f6ljd av
viruspneumoni okat kraftigt fran foregdende ar
(frén 5-6 personer/dr under 2008-2019 till 142
personer under 2020). Detta 4r med stor sanno-
likhet en f6ljd av covid-19 relaterade dodsfall,
som saledes uppgar till cirka 6 % av den totala
andelen dodsfall i CKD-populationen under
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Fig 10. Andel patienter i CKD 3-4 (95 % konfidensintervall) som uppnar blodtryck <140/90 mmHg
2020. Eftersom den totala 6verdodligheten var A.Andel med specificerad njurmedicinsk
hogre dn de covid-19 rapporterade dodsfallen diagnos. Malniva 2020: 75 %
kan vi anta att en del av dodsfallen med okind Vi ser tydliga forbittringar i andel patienter med
dodsorsak intriffade direkt eller som en foljd av en specificerad njurmedicinsk diagnos i Sverige
den pdgdende pandemin. (Figur 9) och enbart 5 kliniker ligger nu under

madlvirdet pa 75 %. De flesta kliniker i landet

. o ligger dock en bit 6ver 80 %. Sedan vi borjade
Kvalitetsmatt a‘igredovisa detta kvalitetsmétt har sé’tlede; den
Redovisning av kvalitetsmatt gors for att rikta genomsnittliga nivdn for Sverige okat frén 77 %
uppmirksamhet pa enheter som devierar mer 2013 till 89 % 2020, vilket dr en tydlig signal pa
patagligt fran medelvirdet, med hinsyn taget till att kvalitetsforbattring uppnétts.
konfidensintervallet (spridningsmattet). Urva-
let baseras pé det forsta besoket pé dret och kan
saledes skilja sig ndgot fran det som syns i de fasta

B. Andel i CKD stadium 3-4 som har
blodtryck <140/90. Personer >80 ar ar

rapporterna online vilka baseras pa det senaste exkluderade. Malniva 2020: 70 %

besoket. Liksom tidigare bygger jamforelsernapa ~ Blodtryck dr en av de viktigaste komponenterna
att klinikerna matat in rittvisande virden. Vi vill i uppfoljningen av personer med CKD. Under
iter pdminna om att mindre enheter littare kan 2020 redovisades systoliskt blodtryck pé 81,1 %
f& stora skillnader i sina redovisade vérden varje av besoken. Det ar betydligt ligre andel an under
ar. Storleken pd spridningsmadtten ger en hénvis- 2019 (94 %) och beror med all sannolikhet pd att
ning om antalet patienter som deltar i redovis- mdnga av besoken omvandlats till distanskontak-
ningen. ter med exempelvis videobesok under corona-

viruspandemin. Det genomsnittliga systoliska
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blodtrycket ldg pa 136 mmHg (SD 19) och det
diastoliska pa 76 mmHg (SD 11). 30 % av patien-
terna ldg 6ver 140 mmHg och 6 % hade diastolisk
hypertoni 6ver 90 mmHg. 93 % av alla patienter

i njurmedicinsk 6ppenvérd behandlas med minst
ett blodtryckssinkande likemedel, och det ge-
nomsnittliga antalet likemedel 4r 2,1 (SD1.1).

Den genomsnittliga méluppfyllelsen i Sverige for-
béttrades avsevdrt under 2020 till 68,2 % (Figur
10). Bist av landets kliniker lyckades Karlshamn
som uppnddde nistan 86 % maluppfyllelse, foljt
av Karlskoga pa 83 %. 24 kliniker (51 %) ndd-

de den uppsatta mélnivin >70 %, vilket 4r en
betydande forbattring med 2019 érs utfall pa 28
%. Anledningen till den betydande forbittring-
en ir oklar. Aven om kvalitetsarbetet fortsatt pa
enheterna runt om i landet och sannolikt har stor
betydelse, dr vir uppfattning att andra fakto-

rer ocksd spelar roll f6r den markanta 6kning i
maluppfyllelse som skett. En anledning skulle
kunna vara att det dr de mest sjuka, och ddrmed
de med hogst blodtryck, som valt att stanna
hemma under pandemin. En annan anledning

kan vara att en viss andel av de blodtryck som
rapporterats 4r hemma-blodtryck, som oftast
ligger ldgre dn blodtryck uppmatta pa klinik.

C.ACEi/ARB.Andel patienter med diabetes-
nefropati som ar forskriven antingen ACE-
hammare (ACE) eller AT2-receptorblockerare
(ARB). Malniva 2020: 75 %

Andelen personer med huvuddiagnos diabetesne-
fropati (typ 1 eller typ 2) som behandlas antingen
med ACE-hdmmare eller angiotensin receptor-
blockerare ligger pa 72 % under 2020 (Figur 11)
och ligger séledes stabilt jamfort med tidigare &r.
Liksom tidigare ér det fler med diabetesnefro-
pati som behandlas med RAS-blockad jamfort
med alla patienter (61,5 %). Avesta, Karlshamn,
Vistervik, Helsingborg och Umead har alla mer dn
90 % av sina patienter med diabetesnefropati pa
RAS-blockad. 44 % av landets kliniker uppnar en
maluppfyllelse 6ver 75 %. I sammanhanget kan
vi dven notera att vi ser en allt storre andel som
rapporterar albumin-kreatininkvot vid beséken,
andelen har stigit fran 60 % 2017 till 67 % 2020.
Den genomsnittliga U-albumin/kreatininkvoten
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Fig I'l. Andel patienter med diabetesnefropati (%, 95 % Cl) som har ACEi eller ARB 2020, uppdelat pa klinik.
Kliniker med farre dn 10 patienter med diabetesnefropati ar exkluderade
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Fig 12. Andel patienter med ESL-behandling, Hb 100-120 g/L (95 % Cl)
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ar 80 mg/mmol, 46 % av mitningarna ligger
over 30 mg/mmol och 18,7 % ligger med nor-
mal U-alb/kreatinin (<3 mg/mmol). Patienter
med diabetesnefropati som behandlades med
RAS-blockad hade i genomsnitt lagre U-alb/
krea kvot (126 mg/mmol, SD 172) jamf6rt med
de som inte behandlades med RAS-blockad (149
mg/mmol, SD 181). Med tanke pa det vil eta-
blerade sambandet mellan albuminurigrad och
risk for progress starker dessa siffror motivatio-
nen att fortsatt striva mot att 6ka andelen med
RAS-blockad i CKD-populationen.

D. Erytropoesstimulerande likemedel (ESL).
Andel patienter behandlade med ESL som
har ett hemoglobinvirde mellan 100-120 g/L
Malniva 2020: 60 %

Pa nationell niva ligger andelen som behandlas
med erytropoesstimulerande likemedel (ESL)
pé 13 %, vilket innebir en viss minskning sedan
2019. Forskrivningen av ESL 6kar med mins-
kande njurfunktion; 31 % av alla patienter i
CKD stadium 5, 10,3 % i stadium 4 och 4,9 % i
stadium 3. Det var ovanligt att hemoglobinvir-

det 1dg <90 g/L (1,6 %), medan 4,9 % lag mellan
90-100 g/L och 34,6 % lag 6ver 130 g/L. Andelen
patienter med anemi enligt WHO:s kriterier lag
pa 81 % i stadium 5, 60 % i stadium 4 och 39 % i
stadium 3. Enbart 4,6 % av alla patienter med Hb
<100 g/L behandlades inte med ESL. Av personer
som behandlades med ESL var Hb i medeltal 110
g/L (SD14). Andelen darbopoeitin minskar till

35 % av den totala andelen och anvindningen

av biosimilarer &r fortsatt hog. For de drygt 600
patienter som anvinde darbopoeitin var den
genomsnittliga veckodosen 20 mikrogram (IQR
10-30) medan den uppgick till 4000 ie/vecka

hos erytropoeitinbehandlade (IQR 2500-5000).
Den epoetin-omridknade veckodosen for samtliga
preparat, inklusive biosimilarer var i stort sett
likvirdig.

Andelen patienter som behandlades med ESL och
som hade ett Hb inom méalomréadet (100-120
g/L) var 56,1 % pa nationell niva (Figur 12), med
en spridning mellan hela 79 % méluppfyllelse i
Karlshamn, och 76 % i Vistervik ned till 29 % for
den klinik som lag samst. Man kan dven notera
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Fig 13. Andel CKD-patienter, fas 4-5 med fosfat <I,6 mmol/L (95 %Cl) ar 2020
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Fig 14. Andel patienter med nagot fosfatbindande lakemedel 2020 per klinik
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att det i stort sett &r samma kliniker som star

for de bittre respektive simre resultaten. Detta
innebdr att den sammanlagda méaluppfyllelsen
fortsitter att ligga kvar pa i stort sett oférindrade
nivaer jamfort med tidigare dr, efter en tidigare
period av forbittring.

E. Fosfat. Andel patienter i CKD 4-5 med
P-fosfat 0,8-1,6 mmol/L. Malniva 2020: 75 %

Plasma-fosfat fanns registrerat pd nastan 90 %

av besoken 2020. For personer i CKD-stadium

4 eller 5 var det genomsnittliga fosfatvirdet 1,24
mmol/L (SD 0.30).

Den totala maluppfyllelsen i Sverige for fosfat var
75,5 %, sdledes 6ver méalnivan for 2020, vilket dr
ndgot lagre dn for 2019 (Figur 13). Sedan detta
kvalitetsmétt infordes 2013 har dock mélupp-
fyllelsen okat frdn nivder runt 73 %, vilket far
betecknas som ett mycket gott resultat. I arets
mitning lyckades Bollnis, Umea och Sundsvall
bist med en maluppfyllelse upp emot 90 %. Det
dr vart att notera att det forefaller som det finns
en viss nord-sydlig gradient i maluppfyllelsen,
dir flera av de mest sydliga regionerna ligger
betydligt simre i maluppfyllelse. Man kan bara
spekulera i orsakerna till detta. En mojlig orsak
skulle kunna vara skillnader i framfor allt kost-
vanor mellan personer som ér bosatta i soder
jamfort med norr. En hog andel fosfat finns i foda
som innehéller mer protein och i processad mat,
tex charkuteriprodukter. Lokala preferenser till en
viss diet borde siledes inverka pa fosfatnivierna.
Om vi i stéllet undersoker i vilken utstrackning
klinikerna anvinder fosfatbindande likemedel

sd kan vi delvis se en annorlunda bild (Figur 14).
Kliniker s& som Ljungby och Halmstad i s6dra
delen av Sverige som klarar sig bra i maluppfyl-
lelse har en mycket hog anvindning av fosfat-
bindare. Andra kliniker i soder som har simre
madluppfyllelse, tex Malmo och Helsingborg, har
en genomsnittlig anvandning av fosfatbindare,
men fortfarande betydligt hogre anvindning 4n

i tex Sundsvall, som dndd har manga patienter
som ligger lagt i fosfat. Detta visar att komplexa
samband av yttre faktorer sa som diet och resultat
i behandling interagerar och kan péverka utfallen
i kvalitetsmétten.

Sammanfattning och slutsats

Aret 2020 har priglats av den pdgdende
covid-19-pandemin. Vi kan mirka dess effekter
bédde direkt och indirekt i vara siffror. Vi kan

se att antalet nya patienter sjunkit ndgot fran
foregdende ar, nagot som kan vara orsakat av ett
minskat infléde frin en belastad primérvéard och
ett okande morkertal. Vi kan dven se att besok
med registrerade blodtrycksmitningar minskat,
sannolikt till foljd av en hogre andel distanskon-
takter och videobesok, dir blodtryck inte kunnat
mitas pd ett adekvat sitt. De patienter som dnda
kommit pa besok har haft lagre blodtryck dn
tidigare ar, ett resultat som bade kan vara paver-
kat av ett utokat kvalitetsarbete men dven av en
selektion mot att sjukare och dldre patienter valt
att stanna hemma. Vi dr nu inne pd det dttonde
aret av redovisning av vara kvalitetsmatt och vi
kan se att flera av matten uppvisat tydliga for-
battringar genom éren. Det giller sarskilt diag-
nossittande och forbittrad fosfatkontroll, och nu
senast forbattrad blodtryckskontroll. Det viktiga
prognostiska mdttet albuminuri har nu borjat
sdtta sig i uppfoljningen av patienterna och redo-
visas 1 allt hogre omfattning. SNR-CKDs arbete
med att redovisa utfall f6r ESL-behandling har
ocksd resulterat i att en lagre andel av patienterna
nu behandlas aktivt med ESL-preparat. Trots att
mortaliteten fran covid-19 varit betydande pa
vara mottagningar har vi forberett och startat pa-
tienter i NEB i samma utstrickning som tidigare.
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SPECIALLAKEMEDEL

Marten Segelmark

Registrering och regional
fordelning

Tolvaptan, som anvinds for att sinka progress-
takten av autosomalt dominant polycystisk
njursjukdom (ADPKD), dr fortsatt det enda like-
medlet i modulen speciallikemedel. Antalet regist-
rerade patienter som startat tolvaptanbehandling
fortsatte att 6ka 2021 men okningen var mindre
an foregdende dr (fig 1). Antalet nya behandlingar
minskade fran 45 till 31 mellan 2019 och 2020.
Om detta beror pa en efterslapning i registrering-
en, en tillfillig nedgang i nya insittningar under

pandemin eller andra orsaker gér inte att avgora.
Diremot kan vi konstatera att den tidigare ojam-
na geografiska spridningen kvarstar (fig 2).

Liksom forra dret finns registreringar fran 14

av landets 21 regioner. I fyra av dessa ror det sig
endast om ett eller tva fall. Flest fall totalt finns i
Stockholm, f6ljt av Skane. Riknat per invénare dr
det dock flest fall i Ostergétland, f6ljt av Vister-
botten och Jamtland.

<2018

2018

2019 2020

Antal

Fig I. Antalet registrerade insattningar av tolvaptan
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Fig 2. Antalet registrerade patienter insatta pa tolvaptan i regioner med 3 eller fler fall registrerade, i totalantal respektive antal per

miljon invanare
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Alder (IQR) ar

BMI kg/m2 (IQR)

eGFR mL/min/1,73 m2 (IQR)

U-Alb/krea g/imol

Urat mmol/L

Njurlingd

Andel med antihypertensiv behandling %
Andel med hypertoni

Tabell I. Kliniska data vid insdttning av tolvaptan

Kliniska data vid insattning

Totalt var det 15 kvinnor (48 %) och 16 min som
startade behandling under 2020, vilket jimnade
ut konsskillnaden nagot (tabell 1). Mediandlder

ar, 43 for kvinnor och 40 f6r min. Minnen har
ocksd ndgot bittre glomerular filtrationshastighet
vid inséttning, 51 jamfort 55 mL/min/1,73 m?
(41,7 - 62,7), vilket med tanke pa aldersskillnaden

tienterna hade ocksa hypertoni (65 %), och énnu
fler stod pé behandling med antihypertensiva

75 %). Anledningen att fler behandlas 4n vad
som har diagnosen forklaras av att vissa hyper-
tonilikemedel anvinds for att minska proteinuri.

—~

Ar for
Insdttning
<2017

GFR o6ver SNRs
riktlinjer

Alder éver SNRs Saknar angiven
riktlinjer progressindikation

Foljsamhet till nationella
riktlinjer

Tolvaptan ér registrerad for anvandning hos pa-
tienter med “evidens for snabbt progredierande
sjukdom”. Den framsta anledningen till detta dr
att det ar tveksamt om behandlingen gor ndgon
nytta om progresstakten inte dr snabb. Det ir inte
alltid uppenbart vem som kommer {4 en snabb
progress. Det finns dock riktlinjer utgivna av
Svensk Njurmedicinsk Forening (SNF). I dessa
finns dels dlders- och GFR-kriterier, dels specifi-
ka indikatorer f6r snabb progress. Om man har
njurfunktion 6ver en viss nivd vid en viss alder
anses det osannolikt att progresstakten av sjilva
sjukdomen (den som man kan paverka med tol-
vaptan) dr hog. Detta anses foreligga om man ar
over 30 ar och har ett GFR 6ver 90 mL/min/1,73
m2 eller dr 40 - 55 ar med GFR >60. Samma sak
anses gilla om man uppndtt 55 rs alder utan
att sjukdomen natt stadium 5 (GFR <15 mL/
min/1,73 m2). Ovriga kriterier inkluderar att ha
stora njurar vid unga dr, pavisad mutation som
brukar vara férenad med snabb progress, slik-
tingar som behovt dialys tidigt, snabb 6kning av

Andel som foljer
riktlinjer

Tabell 2. Insattning av tolvaptan i férhéllande till Svensk Njurmedicinsk Forenings riktlinjer

W
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Fig 3. Andel patienter med respektive dos vid kontroll efter 3, 6 respektive |2 manader efter behandlingsstart

njurvolymen enligt mitningar med rontgentek-
nik och pévisad snabb progress enligt njurfunk-
tionsmétningar (for en mer detaljerad beskriv-
ning se https://njurmed.se/rad-riktlinjer/ .

7 patienter har varit 56 dr eller dldre vid start av
behandling och ytterligare 8 patienter har haft
ett GFR 6ver griansen i riktlinjerna (tabell 2).
For 30 patienter finns ingen indikation angiven
pa att deras progresstakt ar eller kan forvintas
bli snabb. Totalt har 37 av 118 patienter (31 %)
insatts pa tolvaptan i strid med de nu gillande
riktlinjerna. Dessa riktlinjer fanns dock inte ndr
de forsta patienterna startades, och vissa som
startade da deltog i kliniska studier ddr andra
kriterier gillde. Det finns ingen tydlig tendens
att foljsamheten till SNFs riktlinjer okar eller
minskar 6ver tid, 4ven om siffran for 2020 ir den
hogsta hittills.

Uppfoljning

SNR rekommenderar att det registreras uppfolj-
ningar efter 3, 6 och 12 manader efter insdttning
av tolvaptan, samt dérefter en gang per ar. Vid
uppfoljning efterfrdgas bland annat aktuell njur-
funktion, dos av tolvaptan, eventuella avbrott i
behandlingar, allvarliga hindelser och dessutom
uppdateras samsjukligheten. Om behandlingen
avslutas ska ett extra uppfoljningsbesok goras dar
anledningen till avbrottet anges. Av de 118 pa-
tienterna som startat tolvaptanbehandling hade
fram till drsskiftet en avlidit och 4 startat njurer-
sittande behandling (NEB). Totalt fanns fram
till arsskiftet 291 uppféljningsbesok registrerade
for 100 patienter. Hos dessa 100 finns perma-

nent avbrott registrerat hos 28 patienter, tid fran
insdttning till avbrott varierade frdn 3 dagar till

4 &r, medianvirdet var 3,3 mdnader (IQR 1,8 —
11,4). Allvarlig biverkning dr endast angiven i 2
fall, medan besvirande biverkningar har angivets
17 fall. Hos endast 4 av de 17 som slutat pd grund
av besvdrande biverkningar hade behandlingen
pdgatt langre dn 4 manader. Tolvaptan siljs i tre
styrkor och dosen titreras upp successivt. Redan
vid 3-ménaderskontrollen hade majoriteten

(69 %) av patienterna natt full dos, 120 mg/dygn
(fig 3), och efter 1 ar var det 94 % som tog den
hogsta dosen. Efter sex ménader var det inte ling-
re ndgon som stod pa den ldgsta dosen.

Hos 55 patienter finns ett uppfoljningsbesok
registrerat mellan 9 och 15 médnader fran behand-
lingsstart. Medianvirdet for GFR-férandringen
hos dessa var -3,1 mL/min/1,73 m2 (IQR 0,0-
-7,5). Denna siffra dr dock svar att virdera utan
jamforelse, och dessutom hinder normalt vildigt
lite med GFR i tidiga stadier av sjukdomen. Mer
intressant dr dérfor att begrinsa analysen till de
med de 40 individer som hade GFR mellan 25 och
65 mL/min/1,73 m2 vid behandlingsstart, efter-
som de da ndtt ett stadium av sjukdomen dd man
kan forvinta sig progress och man kan jamfora
med patienter fran en av de storre studierna som
ligger till grund for registreringen av preparatet
(Torres et al, NEJM, 2107). I den studien var den
genomsnittliga arliga GFR-forlusten 2,34 mL/min
hos de behandlande, att jamfora med ett median-
vdrde bland vdra registrerade pa 2,6 mL/min. Dd
har vi inte tagit hansyn det initiala fall man vanli-
gen far efter insdttning av tolvaptan, i studien togs
vdrden forst efter nagra dygn utan behandling.
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Tolvaptanbehandling och
covid-19

Det dr oklart om polycystisk njursjukdom eller
latt till mattlig njurfunktionsnedsittning (CKD
1-3) utgor nagon riskfaktor for att utveckla svar
covid-19, men majoriteten av patienterna i re-
gistret har hypertoni och raknas darfor till risk-
gruppen. Hittills har bara en patient som startat
tolvaptanbehandling avlidet, det var i december
2020 men dodsorsaken finns inte angiven. Regist-
ret har funnits allt for kort tid for att vi ska kunna
se om fler patienter slutat sin behandling under
tiden som pandemin pagick jamfort med tiden
innan. Antalet nyregistrerade patienter minskade
2020 jamfort med 2019 fran 45 till 31 och antalet
registrerade uppfoljningsbesok fran 123 till 114,
men det kan forstds ha manga andra orsaker 4n
pandemin.

Nyttan av registreringen for
kvalitetsarbete lokalt och
nationellt

Tolvaptanbehandling vid polycystisk njursjukdom
ar ifrdgasatt eftersom den ér dyr for samhillet,
nyttan av behandling bygger pé extrapolering

och behandlingen har besviarande biverkningar
for patienten. Det dr ddrfor av stort intresse att
folja hur behandlingen fungerar i svensk klinisk
vardag. Vi kan hir ge dtminstone preliminéra svar
pé vilka doser som tolereras, hur linge patienter-
na fortsitter med behandlingen och hur ménga
som mdste avbryta pga allvarliga hindelser. Vi kan
ocksa fa en bild pd hur preparaten anvinds i olika
delar av landet och i vilken utstrackning anvand-
ningen foljer de nationella riktlinjerna. Pa sikt far
vi forhoppningsvis data som mer tydligt visar om
behandlingsvinster vad giller uppskjutet behov av
njurersittande behandling uppnas.
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Sammanfattning

Antalet patienter som behandlas med tolvaptan
mot polycystisk njursjukdom fortsatte att 6ka i
Sverige under 2020 fast i langsammare takt dn
aret innan. Anvindningen av tolvaptan fortsitter
att variera stort bdde mellan och inom regioner-
na. En betydande del av behandlingsstarter sker
fortfarande i strid med de nationella riktlinjerna.
Runt 15 % av patienterna avbryter tidigt behand-
lingen pa grund av besviarande biverkningar, men
bland de 6vriga nar de allra flesta maxdosen och
det dr fa som tvingas avbryta pd grund av allvar-
liga hdndelser. Den drliga njurfunktionsforlusten
ligger i paritet med den som uppndddes i de
kliniska studier som ligger till grund for registre-
ringen.
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Gunilla Welander och Birgitta Sigvant (Swedvasc)

Anlagda accesser over tid

Under 2020 har antalet icke covidrelaterade
behandlingar i stort inom hilso- och sjukvérden
minskat. Socialstyrelsen har publicerat en analys
av forsta covidvagen som visade en minskning av

antal operationer med 30 %. Hur pandemidret har

paverkat kirlaccessverksamheten i Sverige dr svért
att overblicka. Till skillnad mot i Swedvasc, saknas
det mojlighet att registrera uppskjuten operation
pa grund av covid i SNR.

Data fran SNR visar en minskning av accesskirur-
gin under pandemidret jamfort med foregaende
ar. Om det kan forklaras av minskade operations-
resurser, orsakat av virus, eller en reell minsk-
ning dr oklart. Antal fisteloperationer fordelat

pd sjukhus under 2020 jamfort med pre-covid,
presenteras i figur 1.
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Fig 1. Antal anlagda fistlar per operationssjukhus for aren 2017 - 2019 (medelvarde) och 2020

Vid sjukhusen i Stockholm har det skett volyms-
forskjutningar mellan enheter, med en netto-
sankning. I Skdne gjordes en omorganisation pa
grund av covid, dér fistelkirurgin flyttades fran
Malmé till Landskrona. Uppsala sticker ut och
har under 2020 kraftigt 6kat sina registrerade fis-
teloperationer fran 13 till 33. Det hiar uppsvinget
har skett i samband med en omorganisation dar
accessverksamheten tagits 6ver av kirlkirurger.

36 SVENSKT NJURREGISTER ARSRAPPORT 2020

Under 2020 anlades totalt 671 fistlar och 1153
CDK. Motsvarande siffror for 2019 var; 705 och
1315 (fig 2). Av anlagda fistlar var majoriteten
underarmsfistlar (55 %) foljt av 6verarm (28 %)
och graft. Anlaggning av graft 6kade fran 15 %
till 17 % innevarande ar, dar Stockholmssjukhu-
sen stod for den storsta volymen (44 %).
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Fig 2. Antal anlagda fistlar, CDK och PD-katetrar 2016 — 2020

I mars 2020 utkom Svensk Forening for Karl-
kirurgi med en skrivelse for prioritering av
karlkirurgisk planerad verksamhet. For dialysac-
cesser var rekommendationen att inga patienter
i predialysfas skulle opereras och att virdtiden
pd sjukhus skulle minskas for denna riskgrupp.
Under de senaste 3 dren anlades 38 % i predialy-
tisk fas (CKD). Innevarande ar var 63 fistlar

(9 %) anlagda i CKD-fas, dvs en minskning som
skulle kunna forklara drets négot ligre volym.
Fran registret gar det inte att utldsa huruvida
patienten opereras i dagkirurgi eller slutenvérd.

Av totalt 671 anlagda fistlar under 2020 atgérda-
des eller avslutades inte 413 (60 %). Av fistlar an-

CKD fas
63 (9%)

Anlagda fistlar
671

Dialysfas
608

lagda i dialysfas reintervenerades 25 %, i huvud-

sak endovaskulédrt. Ocklusion var den vanligaste

orsaken till avslut av fisteln, bade for de anlagda i
predialytisk fas och under dialysfas (fig 3).

Reinterventioner

Antalet PTA var firre under 2020 jimfort med
tidigare ar (n=1082 versus n=1312 ar 2019).
Andelen akuta atgirder var ungefar lika stor och
jamforbar med foregdende ar (fig 4). Detta skulle
kunna tala emot dndrad tillgang for elektiv rein-
tervention forutsatt att surveillance fungerat.

Ej atgird
Ej avslut
38 (60%)

Ej funktion 19 (30%)
Ocklusion 18
Nedlagd |

Patienter avlidna 6

Ej atgard
Ej avslut
375 (62 %)

Endovaskular
reintervention

110
Reintervention

154 - . .
Oppen reintervention
44
Avslutade
Ocklusion 33
Ej funktion 18
Nedlagda 6

Patienter avlidna 22

Fig 3. Flode anlagda fistlar 2020
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Fig 4. Antal endovaskuldra reinterventioner éver tid férdelat pa planerat och akut

Typ av access vid start av
kronisk hemodialys

Det ses en sjunkande trend i andel fistel (nativa
och graft) som forsta access vid hemodialys-
start, de tre senaste dren. For riket som helhet
har andelarna varit 30 %, 24 % respektive 21 %
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under 2018 till 2020. Tabell 1 visar fordelningen
av accesstyp per enhet.

Det dr bara tre enheter som har 60 % fistel eller
mer, Bollnis, Ljungby och Norrkoping. Tva enhe-
ter har mer dn 50 % Givle och Karlstad.
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Tabell 1. Typ av access vid hemodialysstart 2020. Observera att start i fungerande fistel om patienten har den sedan tidigare och startar i
hemodialys igen, exempelvis en transplanterad patient inte & med i denna tabell
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Fig 5. Andel AV-fistel eller AV-graft (95 % CI) per klinik 2020

Aktuell fordelning av fistel/
graft och CDK pa de olika
enheterna

Andel patienter som far dialys med fistel varie-
rar i landet i ar precis som forgdende ar. Pd en
enhet dialyseras 2/3 med CDK. I jamforelse finns
atta enheter i Sverige som har mindre 4n 1/5 av
patienterna i dialys med CDK (fig 5).

Nya guidelines stickteknik

Vid dialys tre gdnger i veckan, med tva ndlar blir
det mer dn 300 punktioner i en fistel per ar. For
att spara accessen har stickteknik med sa kallad
button-hole vunnit terring. I de fall dér sticktek-
nik registrerats i SNR har den anvints i hilften
av fallen. Vid button-hole anvinds samma stick-
hél vid punktion varvid en kanal bildas (fig 6 C).
Rationalen for detta dr en enklare punktion och

att det dr forenat med mindre smérta for patien-
ten. En 6kad infektionsrisk har dock férekommit
vid denna teknik, ndgot man pé de olika enheter-
na kanske tagit hansyn till och skirpt hygienruti-
ner. Av de totalt 1751 registerade nativa fistlarna
rapporterades 9 septikemier under 2020 jimfort
med 26 stycken 2015. Det kan vara ett tecken pa
okad uppmarksamhet nar det giller infektioner
och inférande av nya hygienrutiner pa enheterna.
Nya amerikanska guidelines (KDOQI) (ref 1) re-
kommenderar enbart sd kallad rope-ladder teknik
vilket innebér att man gor nya stickhél langs en
tankt linje i fisteln (fig 6 A). Med denna nygamla
teknik hoppas man fa ned infektionsfrekvensen.
Europeiska guidelines rekommenderar dock bada
rope-ladder och button-hole, sistnimnda fram-
forallt om fisteln har ett kort segment att sticka

i. Figur 7 visar en fistel dar button-hole teknik
anvinds och figur 8 en sé kallad champagnekork,
en klassisk infektionsmanifestation.

Fig 6. Stickteknik

Fig 7. Buttonholeteknik Brachiobasilicafistel

Fig 8. Crustabildning AV-fistel
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CDK-infektioner

Néigon nedatgaende trend jamfort med forega-
ende dr av CDK-associerad sepsis sdgs ej 2020. 24
fall ar registrerade. For riket dr infektionsfrekven-
sen vad giller sepsis 0,04/1000 CDK-dagar. Det

ar viktigt att registrera avslut av CDK exempelvis
efter en transplantation, risken finns annars att
antal CDK-dagar och infektionsfrekvens blir fel.

I bevakningslista 41, Kirlaccess utan hemodialys,
kan man finna patienter med CDK utan dialys.

Vid bedomning av antal sepsis/1000 CDK-dagar
anses < 1/1000 dagar vara excellent kvalitetsnivd
och 1-2/1000 dagar vara god kvalitetsnivd. Mal
enligt KDOQI nya guidelines (ref 1) dr <1.5/1000
dagar.

For exit-site infektioner (registreras vid antibioti-
kabehandling) under innevarande ar var frekven-
sen 0,3/1000 CDK-dagar.

Nyhet

Perkutan anldggning av AV-fistel dr en ny teknik.
Det finns enheter i Sverige som ligger i startgro-
parna for att komma igang och nu finns mojlig-
het att registrera detta i SNR access.

Registret kan bidra till forbattrade resultat ge-
nom att f6lja data for kontinuerlig kvalitetsupp-
f6ljning

Ett viktigt kvalitetsmal &r att patienter som
startar i kronisk hemodialysbehandling ska vara
forberedda med limplig dialysaccess. For majo-
riteten innebdr det en fistel eller graft. Verksam-
heten i Kalmar far hir vara ett exempel pd hur
kontinuerlig uppfoljning av arbetssitt med hjilp

av registerdata kan medfora en kvalitetshojande
effekt.

20
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Fig 9.Typ av access vid hemodialysstart 2016-2020 Kalmar

Tips for att folja kvalitetsmal pa din enhet

+ Folj typ av access vid dialysstart i den fasta rapport som finns, det kan vara en bra utgangs-
punkt for att analysera processen och den planering som sker pa enheten/kliniken fore start
av hemodialys. Det ar litt att fa fram data over tid.

Det ar viktigt att funktionsstart finns registrerat for accessen for att den ska komma med i
denna lista.

+ Folj infektionsfrekvens for de olika accesstyperna ocksa med hjilp av fasta rapporter.
En beskrivning hur infektionsfrekvens riknas ut finns under Dokument i registret.
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PERITONEAL-
DIALYSACCESS

Anders Bergdahl

PD ir en effektiv dialysform, for vilken accessen,
ar av stor betydelse. Det operativa ingreppet
gors, beroende pé center och val av opera-
tionsmetod, av kirurger eller nefrolog. Det
okomplicerade ingreppet till trots, dr problem
med PD-katetrar en vanlig orsak till 6vergang
i hemodialysbehandling. Vid val av kérlaccess
utgdr man idag fran “rdtt access till ratt patient
i ratt tid och av ritt anledning” (1) men val av
access och behandling bor dven alltid inklude-
ra PD som alternativ och dven mojligheten till
akutstarti PD (2).

Att aktivt anvinda rapporterna och statistiken
fran SNR for fortlopande utvirdering av kom-
plikationer, infektioner mm ér en viktig del i
kvalitetsarbetet pd den egna enheten men dven
ett kliniskt verktyg for att forbattra vardkvalitet
och uppticka avvikelser ”frdn det normala” som
dé kan atgirdas.

Operationer

Antalet inlagda PD-katetrar (PDK) har 6kat de
senaste dren, fig 1. Det dr vanligen ett planerat
operativt ingrepp men trots neddragning och
omstdllning av den operativa verksamheten
under covidpandemin 6kade antalet operationer
ytterligare ndgot 2020 (582 PD-kateterinldgg-
ningar) jamfort 2018 och 2019 (505 resp 579).
Laparoskopisk operationsteknik 6kar och utgjor-
de cirka 30 % av det totala antalet PDK-inldgg-
ningar under 2020. P4 totalt 24 sjukhus anlades
PDK laparoskopiskt men pé sju av dessa utfordes
endast en under det senaste aret.
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Fig |.Totala antalet PD-operationer/ar 2018-2020 i Sverige samt férdelning pa de operationsmetoderna
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Totala antal infektioner/
infektion under de forsta 30
dagarnal %

Laparoskopisk op 757/19/1,3 %
757/28/3,7 %

75714515,9 %

Laparatomi op

Perkutan op

Totala antal lickage/ lickage
under de forsta 30 dagarna/
)

Totala antalet ovriga
komplikationer/ 6vriga
komplikationer forsta 30
dagarnal %

Tabell |.Totala antalet komplikationer (infektioner, lickage, dvriga komplikationer) under perioden 2018 — 2020 samt registrerade antal
komplikationer (och dess andel i %) de forsta 30 dagarna férdelat pa operationsmetod. Totala antalet infektioner innefattar exit-site,
tunnelinfektion, peritonit och postoperativa sir. Ovriga komplikationer innefattar migration, fibrinplugg, omentobstruktion, dysfunktion

pga adherenser och ovrigt

Komplikationer relaterat till
operationsmetod

Laparoskopisk teknik rekommenderas dé po-
tentiella hinder eller komplikationer till PD (ex
resektion av 6verhdngande oment, dtgardande av
bréck etc) behover dtgdrdas (3). Laparoskopisk
teknik, enbart anvint for att visuellt kunna
placera PDK pa ritt plats i buken, skiljer sig inte
frdn 6vriga operationstekniker vad giller kateter-
funktion eller infektionsfrekvens (4).

Av de katetrar som opererades in under perio-
den 2018 — 2020 och dir kateterfunktionen finns
registrerad syntes inga stora skillnader relaterat
operationsmetod. 87 % av laparoskopiskt inlagda
PDK fungerade vid start jamfort 90 % for inlagda
med laparotomi och 91 % med perkutan teknik.
Dock ir registreringarna inte fullstindiga.

Av totalt 1669 anlagda PDK under perioden

2018 — 2020 saknas exempelvis registrering for
om katetern fungerar eller ej i ndstan 300 fall.

Komplikationer relaterade till det operativa
ingreppet och operationsmetod minskar 6ver tid
och fér istillet tillskrivas handhavandet eller andra
omstdndigheter. I tabell 1 ses komplikationer
(infektion, lickage, 6vriga komplikationer) under
perioden 2018 — 2020, samt antal registrerade un-
der de forsta 30 dagarna och fordelade pé operativ
metod. Med forbehall for brister i registreringen i
PD-access kan man maojligen se en 6kad frekvens
ldckage efter laparoskopisk PDK-inldggning och en
okad andel 6vriga komplikationer vid laparatomi.

Infektioner

Det ar viktigt att pa den egna enheten fortlopan-
de utvirdera infektionsfrekvens, dd detta 4r den
absolut vanligaste orsaken (32 %) till 6vergang i
hemodialys, figur 2. Aven agens (figur 3) ater-
fallsinfektioner och resistensmonster bor foljas
for att kunna sitta in rdtt atgarder eller dndra pa
behandlingsstrategier.

5%

6% ‘

32%

12%

B UF-relaterat W Smirta [l Psykosocialt
Lickage [ Lagt clearance [l Kateterproblem
[l Infektion M Brack [71 Ovrigt/ ej angiven orsak

7%

7%

Fig 2. Orsak till 6vergdng i HD fran PD de senaste 5 dren och dess férdelning i %.Totalt 528 handelser dr registrerade
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Fig 3. Procentuell fordelning av infektitsa agens vid alla typer av PD-kateterrelaterade infektioner de senaste 3 aren. Staf Aureus

dominerar med knappt 38 %

Fig 4. Fast rapport |6. PD-infektioner &ver tid visar antal registrerade peritoniter; antal manader mellan peritoniter och antal
patientmanader for riket 2020, totala antalet registrerade peritoniter for ar 2020 var 290

Det finns olika sdtt att rikna pd infektionsfrek-
vens; infektion/kateterdagar, infektion/patientar
eller antalet manader mellan PD-relaterad infek-
tion. ISPD rekommenderar i sin senaste rapport
fran 2016 att infektionsfrekvensen inte skall
overstiga 0,5 infektioner/patientar (4).

I dokument 20 i SNR:s dokumentlista, med
rubriken ”PD-peritonit utriakning mall”, finns
instruktioner 6ver hur man beriknar infektions-
frekvensen.

Fasta rapporter kan anviandas for denna berak-
ning. Fast rapport nummer 16 visar PD-infektio-
ner over tid. I figur 4 visas en tabell med resultat
for riket 2020. 290 peritoniter registrerade pa 919
patientdr (totalt 11036,46 patientmdnader) vilket
utgor 0,3 peritoniter/patientar eller 38 manader
mellan peritoniter. I landet finns 38 klinker med
PD-verksamhet (barnkliniker ej inrdknade), 37
av dessa har de senaste 3 aren registrerat PD-rela-
terade infektioner.
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Sammanfattning

En vilfungerande access ér av yttersta vikt for

att en PD-behandling skall bli framgéngsrik. I

ett accessteam bor en PD-kateteroperatdr inga.
Komplikationer till inldggning liksom val av ope-
rationsmetod bor foljas fortlopande. Majoriteten
av de bekymmer som uppstar vid PD-behandling
ar infektionsrelaterade. SNR dr ett viktigt verktyg
for att folja savil utfallet av det operativa in-
greppet som behandling och komplikationer till
PD. For att fd en sé tydlig bild som mojligt kravs
att man korrekt registrerar de i behandlingen
ingdende delarna och hir finns maojligheter till
forbattring.

REFERENSER

1) Am | Kid Dis,Vol 75,4 (Suppl 2):S1-164,2020
(KDOQI guidelines).

2) KIDNEY 360 I:1345-1352,2020
3) Perit Dial Int 2019; 39(5):414-436
4) Perit Dial Int 2016; 36(5):481-508
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Helena Rydell och KG Priitz

Inledning

Sedan 2002 gors drliga tvirsnittsmétningar av di-
alyskvaliteten pd landets njurmedicinska enheter.
De forsta aren gjordes detta inom Svensk Dialys-
databas (SDDB) men sedan 2007 4r mitningarna
en del av Svenskt Njurregister. Undersékningarna
genomfors varje dr under perioden 15/9-15/10.
Samtliga patienter i kronisk dialys skall utan
undantag registreras. Tvarsnittsundersokningarna
ligger till grund for det hir kapitlet i rapporten.
Efter inloggning i SNR kan fler uppgifter dn de
som redovisas har himtas frain OLAP-modulen
eller via valfria listor. Nir denna rapport skrivs
pagdr dven arbete med att fardigstilla fasta rap-
porter kopplade till data fran tvirsnittsundersok-
ningarna.

Syftet med tvirsnittsmatningarna r att 6ka
dialyskvaliteten. God dialyskvalitet kan dock
innebira olika saker for olika patienter. For en del
innebdr det helt enkelt samma sak som maximal
uppfyllelse av alla kvalitetsmétt. En betydande
andel av den svenska dialyspopulationen utgors
dock av patienter i mycket hog dlder och med
omfattande samsjuklighet. For dessa patienter ar
det priméra malet med dialysbehandlingen oftast
istéllet att uppna en sé god livskvalitet som mojligt
under den del av livet som aterstar och inte att
strava efter att nd maximal uppfyllelse av andra
kvalitetsmdtt. De flesta kvalitetsmatten paverkar
prognosen for patienter i ett lingre perspektiv.
Dialysbehandlingen har for de dldsta och sjukaste
patienterna en mer palliativ inriktning.

Tackningsgrad

Tvérsnittsundersokningen om—fattade 2020
sammantaget 3137 patienter i nagon typ av HD
och 916 patienter i PD. Punktprevalensen mitt i
tvérsnittsperioden (1 oktober) var 3357 i HD och
947 1 PD. Tackningsgraden beriknad utifrdn dessa
siffror var dédrfoér 93 % i HD och 97 % i PD. Pa
klinikniva fordelar sig inte bortfallet helt jamnt.

Berikningen baseras pd antagandet att samtliga
for tvdrsnittsundersokningen aktuella patienter
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finns registrerade i SNR. Vi vet att det finns ett, pa
kliniknivd ojamnt fordelat litet bortfall av patien-
ter med kronisk behandlingsintention, som aldrig
blir registrerade i SNR darfor att de avlider kort
tid efter start i dialys.

Berikning av tickningsgraden &r ett sitt att
validera tvirsnittsmatningarna. Tackningsgraden
ligger pd en stabilt hog niva.

Antal patienter | olika
behandlingar

Andelen dialyspatienter som behandlas med PD
har varit stabil kring 20 - 25 % sedan 1990-talet.
2020 var andelen PD 23 %. Skillnaden i andel PD
ar betydande mellan olika ldn, 10 till 60 %, vilket
visas i figur 1.

I figur 1 redovisas ocksé andel hem-HD per

lin. Hem-HD-patienterna kategoriseras i arets
rapport efter kliniklin och inte efter bostadslidn
dé detta 4r samma for alla utom 4 patienter. Det
dar pd senare dr mindre vanligt att patienter har
uppf6ljning i annat ldn 4n ddr de bor. Fler kli-
niker har hem-HD-patienter, varav nira hilften
behandlar endast 1-2 patienter. Endast 3 kliniker
har ansvar for fler dn 10 patienter. Andelen pa-
tienter med hem-HD skiljer mellan 0 % och 6 % 1
olika lin och var under 2020 4 % i riket. Det dr en
okning fran 3 % vid millennieskiftet men har nu
under flera ar pendlat mellan 4 och 5 % (fig 2).

Andel sjalv-HD skiljer mellan 0 % och 10 % i
olika lan och var under 2020 4 % i riket (fig 1).

De senaste arens utveckling vad giller sjalv-HD
och sjalv-HD med ”limited care” dr dock svar att
utvirdera dé det senare inférdes som separat mo-
dalitet i tvarsnittsundersokningarna 2014 (fig 2).

Totalt sett hade 36 % av landets patienter PD,
hem-HD, sjdlv-HD eller sjalv-HD med limited
care, dvs maximalt autonom behandling, under
2020. Dock skiljer det mellan 18 % och 60 % 1
olika lin (fig 1).
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Fig I. Andel PD, hem-HD, sjalv-HD och sjdlv-HD med limited care per lin 2020
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Fig 2. Andel hem-HD, sjalv-HD och sjélv-HD med limited care av alla HD-patienter per ar 2003-2020

eller vitskeborttagande. Andelen PD-patienter i

Peritonealdialys
hela landet som behandlats med APD 6kade nagot

APD

Maskin-PD (APD) kan vara ett sitt att 6ka anvind-
ningen av PD, dels av praktiska skil di dialysen kan
ske nattetid med hjilp av APD-maskinen, dels for en

frdn 2003 men har de senaste dren stabiliserats mel-
lan 35 och 40 %. 2020 var andelen 39 %. Skillnader-
na dr mycket stora mellan kliniker, 6 % till 100 %,
vilket ses i figur 3.

del patienter av medicinska skil genom bittre rening

Fig 3. Andel APD per klinik 2020 (antal patienter med registrerad typ av PD)
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Fig 4. Andel icodextrin per klinik 2020 (antal patienter med registrerad typ av PD-l6sning)

Icodextrin

Icodextrin kan anvdandas som PD-16sning for att
forbattra vitskeborttagande och minska mingden
glucos som patienterna tar upp genom PD-16sningar.
Andelen PD-patienter som behandlas med icodextrin
har de senaste 10 aren varit 50 - 55 %. Andelen var

51 % 2020. Skillnaderna mellan olika kliniker &r
stora, 17 - 100 %, vilket framgdr av figur 4.

Assisterad PD

Antalet och andelen PD-patienter som far assisterad
PD 6kade frdn 88 (11 %) under 2010 till 145 patienter
(17 %) 2017. Antalet dr direfter stabilt fram till 2020
dd 146 patienter hade assisterad PD och andelen dr
nu 16 % av alla PD-patienter. Sett till alla landets
dialyspatienter har 4 % assisterad PD jamfort med

3 % foregdende ar. Figur 5 visar andel patienter med
assisterad PD relaterat till alla patienter i dialys i olika
lan. Andelen varierar mellan 0 och 18 %. Figur 6 visar
antal patienter med assisterad PD pa olika njurmedi-

cinska enheter. Organisatoriska problem forklarar
fortsatt en stor del av dessa skillnader.

Dialysdos

Dialysdos dr ett av flera kvalitetsmatt f6r PD. In-
ternationella riktlinjer (KDOQI) rekommenderar
vecko-Kt/V pa 6ver 1,7, som en kombination av
PD och restnjurfunktion eller bara genom PD for
patienter som saknar restnjurfunktion.

Frén 2003 har andelen patienter som uppnatt
vecko-Kt/V over 1,7 sjunkit. 2020 hade 81 % av
patienterna vecko-Kt/V 6ver 1,7. Skillnaderna i
maéluppfyllelse mellan olika kliniker dr betydan-

de, mellan 30 och 100 %. (fig 7). Mitdata saknas
dock for 41 % av PD-patienterna under upp-
foljningsaren vilket ger stor osidkerhet vad giller
tolkningen. Dessutom kan andelen patienter med
palliativ inriktning for dialysvarden paverka graden
av maluppfyllelse.

20%
18%
16%
14%
12%
10%

8%
6%
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Fig 5. Andel patienter i assisterad PD av alla patienter i dialys i olika lan (antal patienter i assisterad PD)
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fran cirka 15 till 50 - 55 %. 2020 var andelen 54 %.
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Fig 8. Andel HDF per klinik 2020



Dialysfrekvens och dialysveckotid

Dialysfrekvensen per vecka har 6kat nagot
jamfort med borjan av 2000-talet men under de
senaste aren minskat gradvis. 2003 fick patien-
terna i genomsnitt 2,95 dialyser per vecka jaim-
fort med 3,21 2013 och 3,03 2020 (fig 9). Andel
hemodialyspatienter totalt med ldgre frekvens dn
3 per vecka 6kade fran 9 % till 14 % mellan 2013
och 2020 (fig 10). Samtidigt minskade andelen
patienter med frekvens hogre dn 3 fran 22 %

till 15 %. Detta dr en oroande trend som skulle
kunna bero pa bristande resurser inom dialysvar-
den. P& nagra enheter har det varit stor brist pa
dialyssjukskoterskor. Samtidigt finns en 6kande
trend att starta patienter med dialys 2 gdnger per
vecka bland annat med syfte att bittre bevara
patienternas restfunktion. Forutsittning for den

laga frekvensen ir att patienterna under tiden
har tillracklig restfunktion och att denna 6verva-
kas noga vilket sannolikt inte alltid sker. Endast
for 132 patienter finns restfunktion registrerad
baserat pd iohexolclearance och for ytterligare 47
patienter baserat pd urinsamling med utrdkning
av urea och kreatininclearance vid tvirsnitts-
mitningen. For de totalt 420 patienterna med
ordinerad dialysfrekvens 2 ginger per vecka finns
bara restfunktion baserad pé iohexolclearance
och urinsamling for urea- och kreatininclearance
registrerad for 68 respektive 19 patienter. Det dr
inte vetenskapligt klarlagt att start av dialys med
lagre frekvens dn tre ganger per vecka inte har
negativ effekt pd sjuklighet och dod.

Skillnad mellan njurmedicinska enheter i andel
patienter med dialys <, = eller > 3 ganger per

3,25
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Fig 9. Antal ordinerade dialyser per vecka 2003-2020 (medel)
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Fig 10. Andel hemodialyspatienter med frekvens <, = eller > 3 ganger per vecka 2010-2020
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vecka ses i figur 11. I figur 12 ses andel institu-
tionshemodialyspatienter med dialys <, = eller
> 3 ganger per vecka pd olika njurmedicinska
enheter.

Den vanligaste dialysfrekvensen, 3 gdnger per
vecka, ges till 71 % av landets HD-patienter. 14 %
dialyserar mindre frekvent dn sd, varav enbart ett
fatal av dessa har annan frekvens dn 2 per vecka.
Mer frekvent dialys ges 4 gdnger per vecka for

11 % och 4,5 - 7 ganger per vecka for 2 % av

patienterna. Behandlingsvarianten, varannan dag,
dvs 3,5 per vecka dr ovanlig, bara 2 % av landets
patienter har den dialysfrekvensen.

Den vanligaste totala veckodialysdurationen for
institutionshemodialyspatienter dr 12 timmar
vilket 40 % av patienterna dr ordinerade. 28 % av
patienterna har ligre veckodialysduration 4n sa. I
figur 13 ses fordelningen mellan olika veckodia-
lystider for patienter med institutionshemodialys
pa olika njurmedicinska enheter.
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Fig I'l. Andel hemodialyspatienter med olika ordinerad dialysfrekvens; < eller = eller > 3 ganger per vecka pa olika njurmedicinska enheter
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Dialysdos

Clearance av urea ar ett matt pd dialyskvalitet for
HD-patienter (Kt/V=Clearance x tid/volym). En
nackdel med denna metod ér dock att den enbart
ar relaterad till rening av mindre molekyler. Hin-
syn tas ej till clearance av storre molekyler och
fosfat eller till hur vil vitskebalansen regleras.

Utforlig bakgrundsinformation till olika sitt att
mita dialysdos och ureaclearance finns i SNR:s
rapporter fran 2012 och 2015 samt, f6r de med
inloggning till SNR, i dokumenten SNRs dia-
lysdosapp” och ”Dialysdos och restfunktion hos
dialyspatienter”.

Standard-Kt/V (stdKt/V) har anvints som maétt
pé veckodos i HD under ldngre tid i SNR. Nack-
delar med detta sitt att berdkna dialysdosen dr
att hansyn inte tas till olikheter i kroppsstorlek
eller till restnjurfunktionen. V i Kt/V star f6r den
volym som urea fordelas i och motsvarar ungefar
patientens kroppsvattenmingd. For patienter
med mindre kroppsvolym blir det darfor lattare
att uppna ett hogre Kt/V. Dialysdosen uppskattas
dé som falskt for hog. De senaste dren har istillet
total SAN stdKt/V redovisats i vilket hidnsyn tages
till kroppsyta och till restfunktion.

Maluppfyllelsen, total SAN stdKt/V >2.1 in-
kluderande restfunktion, uppfylldes for 83 %

av landets patienter under 2020. Skillnaderna i
madluppfyllelse mellan olika kliniker dr dock stor,
25 - 100 % (fig 14).

Restfunktionsméatningar saknas for majoriteten
av patienterna vilket omnamns ovan. Det dr
oklart om det beror pd att dessa patienter inte har
restfunktion eller pd att man inte uppmitt den
med hjilp av iohexolclearance eller urinsamling
med utrikning av urea och kreatininclearance.
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Fosfat och PTH

CKD-MBD (Chronic Kidney Disease — Mineral
and Bone Disorder) ir en viktig prognostisk fak-
tor for dialyspatienter, med association till bade
kardiovaskuldr sjukdom och dod. Njursvikten ger
abnorma PTH-, fosfat-, kalk- och D-vitaminniva-
er vilket i sin tur bidrar bade till paverkan pa ske-
lettet och forkalkningar i kirl och mjukvavnad.
Behandling av CKD-MBD bestér av lakemedel,
fosfatreducerad kost och tillracklig dialys.

De internationella riktlinjerna (KDIGO gui-
delines) ger inte exakta malomréaden for fosfat
eller PTH. For fosfat rekommenderas sinkning
av forhojda virden mot normalomradet och for
PTH rekommenderas virden inom 2 - 9 gdnger
den 6vre normalgransen. I rapporten redovisas
median- och kvartilvirden for fosfat och PTH.

Fosfat

Medianvirdet for fosfat for landets HD- och
PD-patienter var 1,7 i borjan av 2000-talet. For
bade PD-patienterna och HD-patienterna var
medianvirdet i riket 1,5 mmol/L 2020. Median-
virdena f6r PD- och HD-patienter pd landets
olika kliniker skiljer sig. Mellan kliniker med
lagst och hogst medianvirde skiljde det 1,2-2,0
mmol/L f6r PD-patienter och 1,2-2,1 mmol/L for
HD-patienter (fig 15 och 16).

PTH

Medianvirden for PTH har stigit efter 2009 for
landets PD- och HD-patienter vilket skulle kunna
bero pa det bredare malomrdde som de senaste
KDIGO-riktlinjerna forordade. Aven vad giller
PTH ér skillnaderna betydande mellan landets
kliniker bdde for HD- och PD-patienter. For
HD-patienterna var medianen i riket 28 pmol/L
med 9 och 59 pmol/L som ldgsta och hogsta
medianvirde for enskilda kliniker. Medianvardet
for landets PD-patienter var 26 pmol/L och lagsta
och hogsta medianvirde for enskilda kliniker 5
respektive 99 pmol/L (fig 17 och 18).
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Fig 19. Andel patienter med ultrafiltration 6ver |0 mU/kg/h eller Gver |3 mL/kg/h



Vdtskebalans och blodtrycks-
kontroll

Dilig viatskebalans- och blodtryckskontroll dr
viktiga orsaker bakom viansterkammarhypertrofi
och den 6kade kardiovaskuldra dodligheten for
patienter i dialys. Ordinationer av dialysdoser,
ultrafiltration, blodtryckslikemedel och diuretika
paverkar men ocksa patienternas foljsamhet till
ordinationer och vitskerestriktioner och deras
restnjurfunktion.

I arsrapporten redovisas ultrafiltrationshastighet
for hemodialyspatienter som ett matt pd vitske-
balans. Resultat frain DOPPS-studien visade 9 %
hogre risk for dod for patienter med en ultrafil-
trationshastighet 6ver 10 mL per kilogram och
timma (Saran et al Kidney International 2006).
En annan studie visade dndd hogre 6kad risk for
dod, 22 %, vid ultrafiltrationshastighet dver 10
mL/kg/h och 59 % okad risk vid ultrafiltrations-
hastighet 6ver 13 mL/kg/h (Flythe et al KI 2011)
I figur 19 visas andel patienter med ultrafiltration
over 10 mL/kg/h eller 6ver 13 mL/kg/h.

Barn 1 dialys

Vid tvirsnittsundersokningen registrerades 6 barn
och tondringar upp till 18 ar i hemodialys. Dessa
fick 2-4 dialyser per vecka med duration 3-4 tim-
mar per dialys, sdledes en ganska liten dialysdos. 11
barn och tondringar registrerades med behandling
PD. Alla hade APD och majoriteten av dessa, 7
stycken, hade inte PD-vitska i buken under dagen.

Kvalitetsutveckling med hjalp
av registret

Registret anvinds for kvalitetsutveckling pd landets
enheter. De érliga tvirsnittsundersokningarna visar
hur dialyskvaliteten ser ut och hur nya riktlinjer
foljs pé olika kliniker. Dessa jamforelser inspirerar
och motiverar till kvalitetsutvecklande projekt.

Under 2020 publicerades en artikel i Nephrology
Dialysis and Transplantation som visade forbattrad
overlevnad for patienter som startat hemodialys i
Sverige under dren 2006 till 2015. Studien basera-
des pd uppgifter fran tvirsnittsunders6kningarna.
Den positiva utvecklingen var mycket starkt asso-
cierad till de métt pa dialyskvalitet och nya rikt-
linjer som redovisats i SNR (Association Between
Implementation Of Novel Therapies And Impro-

ved Survival In Patients Starting Hemodialysis: The
Swedish Renal Registry 2006-2015. M Evans et al).

Paverkan av covid-19 pa
dialysvarden

I tvdrsnittsundersokningen kan vi inte se tydliga
effekter av covid-19 pa dialyskvaliteten. Under
perioden da tvirsnittsundersokningen gjordes
var smittspridningen relativt lag. Vi kdnner till
att dialysfrekvensen minskades pa nagra enhe-
ter under vdren 2020 for att frigora resurser till
dialysbehandlingar till patienter med njursvikt
orsakat av covid-19. Detta kan dock ej ses i data
fran registret. Andelen patienter med lag dialys-
frekvens, mindre dn tva ganger per vecka, har
okat fran 2019 till 2020, men sannolikt inte pa
grund av pandemin.

Sammanfattning

Sett till hela landet ses ingen tydligt 6kande trend
under senare ar vad giller hem- och sjélvdialys.
Det ar fortsatt stora skillnader mellan olika regi-
oner men sannolikt finns forbéttringspotential i
flertalet av dem.

Ett viktigt forbattringsomrade inom dialysvarden
ar mojligheterna for patienter att fd assisterad
PD. Andel patienter med denna behandling har
okat frdn 3 % till 4 % av alla patienter i dialys det
senaste dret men det dr fortsatt stora regionala
skillnader, sannolikt till stor del orsakat av orga-
nisatoriska problem.

Ytterligare ett forbattringsomrade giller dialys-
dos, frekvens och tid for hemodialyspatienterna.
Andelen patienter med frekvens under 3 per vecka
har okat sedan 2013. Trots att effekten pa overlev-
nad och sjuklighet inte ar klarlagd, har det blivit
mer vedertaget att starta patienter med frekvens

2 ganger per vecka. Detta forhallningssdtt byg-
ger pd att 9vervakningen dr noggrann vad giller
patienternas restfunktion. Med tanke pa hur fa
registreringar av restfunktion med hjilp av iohex-
olclearance eller urinsamling och kreatinin- och
urea-clearance som gjorts vid senaste tvirsnitts-
undersokningarna finns tecken pd att s ej sker.
For flera enheter med hog andel frekvens under

3 per vecka ér dven méluppfyllelsen vad giller
StdKt/V lag. Det finns risk att bristande dialys-
resurser, ekonomiska eller personella, bidrar till
att vi inte kan ge véra patienter tillracklig dialys.
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NJURTRANSPLANTATION

Aktivitet under 2020

Transplantationsresultat

Vintetider

Antal nyanmalda och antal transplantationer dren i riket 2005-2020
Hur kan registret anviandas till kvalitetsforbattring

Sammanfattande kommentarer



Torbjorn Lundgren och KG Priitz

Aktivitet under 2020

2020 kom att pdverkas enormt av den pandemi
som svepte (och ndr detta skrivs fortfarande sve-
per) over vdrlden. Detta berors ur flera aspekter

i denna drsrapport. Slutgiltiga svar pa om njur-
transplanterade med immunhdmmande behand-
ling drabbats virre 4n de med njursvikt som
behandlas med dialys kan man nog inte forvianta
sig forrdn pandemin &r 6ver och siffror kunnat
analyseras i detalj. Noteras kan att 3,1 % av den
transplanterade populationen avled under éret
och att det dr ungefir lika stor del som de senaste
aren (snitt 2,9 % de senaste 5 foregdende dren,
med 3,2 % 2015 som mest, fig 12 Epidemiologi-
delen). I det hir kapitlet dr fokus pa hur manga
transplantationer som gjorts och vintelisteut-
vecklingen.

Nir pandemin nadde Sverige befarades att inten-
sivvardsavdelningarna skulle vara sa hart belasta-
de att de inte skulle kunna prioritera donations-
arbetet. Det fanns dven oro for att omplaceringar
av personal med kunnande kring andningsvard
(narkosldkare och anestesisjukskoterskor i forsta
hand) skulle ske fran ovriga delar av sjukhusen
till intensiv och intermediédrvard samt akut-
mottagningar. Allt detta kom ocksd att leda till
en minskad kapacitet for operationer, vilket vi
kunnat l4sa om i pressen.

Hur upprittholls dd antalet transplantationer

i denna hart pressade situation? Kanske inte sd
tokigt danda. 2020 gjordes det 419 njurtransplan-
tationer i Sverige. Det &r firre dn de narmast fore-
gdende dren, men fler transplantationer an som
gjorts 15 av de senaste 20 aren (fig 1). Ifall man
tittar pa transplantationer fran avlidna givare dr
det bara 2017 och 2019 det gjorts fler. Den nega-
tiva paverkan syntes dock pa transplantationer
med levande givare, dir det gjordes 116 trans-
plantationer i landet. Sa fa har inte gjorts sedan
2002. Orsakerna till detta var flera, men framfor
allt minskade operationsresurserna ndr persona-
len omplacerades (se ovan) vilket ledde till stopp
i”levande givarprogrammen” pd alla fyra center
under kortare eller langre perioder.
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Trots pdgdende pandemi kunde det nordiska
organutbytet avseende organ frin avlidna
givare lopa pa

Vi kan konstatera att organutbytena mellan de
nordiska linderna inom Scandiatransplant flutit
pa utan storre problem. Njursjuka som har svart
att fd en passande njure frdn avliden givare lokalt
kan fa det genom detta samarbete.

Trots pdgdende pandemi kunde STEP-trans-
plantationer med utbyte mellan skandinaviska
lander genomfiras

Inom Scandiatransplant finns numera det sd
kallade STEP (Scandiatransplant Kidney Ex-
change Program). Med modern datateknik kan
man utreda manga levande givarpar ddr immu-
nologin sitter kdppar i hjulet samtidigt och ta
fram forslag pa hela kedjor av transplantationer
eller andra avancerade byten. Det dr glddjande att
detta viktiga arbete kunnat fortsitta ver nations-
granserna dven under 2020.

Trots pdgdende pandemi kunde fler sd kall-
lade DCD-donationsprocesser genomforas in
tidigare

“Donation after Circulatory Death (DCD)” ar
en delvis ny donationsform i Sverige och stiller
andra krav pa intensivvardsavdelningarna dn
tidigare. Att arbetet med detta kunnat fortlopa
och bidra till fler transplantationer (njure och
numera dven lever) under 2020 madste betraktas
som mycket positivt.

Trots pdgdende pandemi kunde flera svenska
centra borja gora uttagsoperationer vid levande
givartransplantation med hjilp av robot

Den kirurgiska utvecklingen rullar pa dven inom
transplantation.

Aven regioner som var hirt drabbade av bide
forsta och andra vigen kunde fortsiitta priori-
tera donationsarbetet parallellt och hade i vissa
fall fler donatorer idn ndgot dr tidigare

Att klara flera uppdrag samtidigt har varit en
utmaning for all sjukvérd i virlden under detta
ar. Att man under de betingelserna klarat dona-
tionsarbetet ar mycket gladjande.




Risk med fortsatta transplantationer?

Mycket av sjukvardsarbetet har under aret bedri-
vits med munskydd, visir, utvirderande av egna
eventuella symptom och sokande efter svar pa
covidtester. En frdga man kan stilla sig dr ifall
det togs onodiga risker med att fortsitta med
transplantationer pd ovanstdende framétstravan-
de sitt. Svaret pd den fragan verkar vara - nej.

bilden lite annorlunda 2021, men det far framtida
analyser och drsrapporter redovisa.
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Fig |. Utvecklingen av antalet njurtransplantationer i Sverige de senaste 20 aren. Bade transplantation med avliden givare (AD) och
levande givare (LD) minskade nagot 2020 jamfort mot narmaste foregaende ar

Transplantationsresultat

12019 ars rapport fanns ett omfattande kapitel
om resultaten efter njurtransplantation, med
jamforelser over olika tidsperioder, mellan regio-
ner och mellan de fyra centra i riket som trans-
planterar njurar. De goda resultaten dr robusta
och det bedéms inte nodvindigt att redan nu
gora stora nya jamforelser. I denna arsrapport
nojer vi oss med en 6vergripande uppdatering,
gillande de 4 295 transplantationer som genom-
forts under dren 2011-2020. Jamforelserna giller
samtliga transplantationer, vuxna savil som barn,
liksom béde forstagdngstransplantationer och
retransplantationer.

AD/Gbg 1016
AD/Huddinge 683

AD/Malmé 462
AD/Uppsala 705
AD/Total 2866
LD/Gbg 512
LD/Huddinge 324
LD/Malmé 231

LD/Uppsala 362
LD/Total 1429
Total/Gbg 1528
Total/Huddinge 1007
Total/Malmé 693

Total/Uppsala 1067
Total/Total 4295

Tabell |. Njurtransplantationer dren 201 1-2020. Antal LD och AD
fordelat pa de fyra centra
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93,1 %
94,1 %

D

83,2%
90,2 %

—

IU I’o’l

Tabell 2. Graftéverlevnad med konfidensintervall. Censurerat for
déd. Log rank test P=0,079

5-arsoverlevnad

92,3 %
94,4 %
93,8 %
92,8 %
94,1 %
952 %
92,3 %
93,9 %

AD, Gbg

AD, Huddinge
AD, Malmo
AD, Uppsala
LD, Gbg

LD, Huddinge
LD, Malmé
LD, Uppsala

Tabell 3. Graftéverlevnad med konfidensintervall. Ej censurerat for
déd. Log rank test P=0,0001

5-arsoverlevnad

84,4 %
83,6 %
83,4 %
81,3%
91,9 %
92,2 %
88,0 %
87,5 %

AD, Gbg

AD, Huddinge
AD, Malmé
AD, Uppsala
LD, Gbg

LD, Huddinge
LD, Malmé
LD, Uppsala

Tabell 4. Graftéverlevnad per center, censurerat for dod. P=FEj
signifikant

Tabell 2 visar att det i de senaste 10 drens samla-
de resultat inte finns nagon sikerstilld skillnad

i hur det gér for njurar fran levande och avliden
donator. Detta ndr censurering gors for dod med
fungerande graft.

Tabell 3 visar att nér en avliden patient riknas
som graftforlust gar det klart béttre vid LD-trans-
plantation.

Tabellerna 4 och 5 visar resultaten uppdelade pa
center.

Sammanfattningsvis dr resultaten efter njur-
transplantation fortsatt mycket goda. Skillnaden i
feméarsoverlevnad, censurerat for dod, mellan AD
och LD ér i detta material inte signifikant, vilket
mojligen dr ndgot ovintat. Kommande uppfolj-
ningar fir visa om detta star sig. Graftforlust
orsakad av att patienten avlider med sin njure ger
en annan bild, dar LD liksom tidigare ger klart
bittre resultat.

Slutligen kan det konstateras att vara fyra centra
uppvisar samma graftéverlevnad, oavsett hur

vi jamfor. Omhindertagandet efter genomford
transplantation dr fordelat pd rikets 21 regioner.
De goda langtidsresultaten kan tillskrivas bade
transplantationsklinikerna och landets njursjuk-
vard.
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Tabell 5. Graftéverlevnad per center, e censurerat for dod. P=Ej
signifikant mellan centra inom respektive grupp

Vantetider

Analys av vintetider till transplantation med
njure frdn avliden donator ir inte helt okompli-
cerat. Ur den vintande individens perspektiv dr
det enkelt. Vintetiden dr perioden fran det man
anmaildes till vantelistan till den dag man blir
transplanterad. Eventuell tid da man tillfalligt
inte star pa listan raknas bort fran vintetiden. P4
gruppniva dr ldget annorlunda och narmast att
likna vid en kosituation, exempelvis vid incheck-
ning pd en storflygplats, med skillnaden att det
som dir handlar om minuter och timmar, hir
handlar om ménader och dr. Men dynamiken ar
densamma, dvs. storleken pa kon, och ddrmed
den genomsnittliga vintetiden for de som star i
kon, beror bade pd hur manga som stiller sig i
kon och pa hur snabbt incheckningen arbetar.

Till dynamiken hor ocksa flodena mellan grup-
pen i CKD-stadium 5, alltsd dialysndra men inte
i dialys, gruppen med planerad LD fore dialys-
start, gruppen med LD efter (ibland oplanerad
eller av medicinska skal tidigarelagd) dialysstart
och gruppen dir LD av olika skidl kommer till
stdnd efter (sdllan sjilvvald) lang tid i dialys. En
LD-transplantation innebdr, i flygplatsjamforel-
sen, incheckning utan ko, men dven dir kan som
bekant oplanerade hinder uppsta.




Ett annat problem dr hur vintetiden biést be-
skrivs. De fyra enheter i landet som transplan-
terar njurar enade sig vdren 2016 om metodik.
Analysen skall omfatta aktiv tid pa véntelistan,
enbart vuxna (>18 ar vid uppsittande pad listan)
och enbart patienter utan kraftig immunisering
(<80 % PRA). Metodiken ir s k “time-to-event”
(Kaplan-Meier) -analys, dér transplantation &r
hiandelsevariabel och den aktiva tiden pa listan dr
tidsvariabel. Denna metodik inkluderar ddrmed
béde de som fortfarande vintar och de som blivit
transplanterade. I likhet med tidigare analyser
anviands medianvintetiden som 6vergripande
beskrivning. Men dven 25:e och 75:e percentilen
redovisas. Grunddata i analyserna &r svenska data
for njurtransplantationer fran Scandiatransplant,
med datum for anmalan till vintelistan under
perioden 2005-2020.

En fraga som madste stdllas ar om kon vixer.
Nedanstdende tabell 6 visar att sa delvis ar fallet.
Den uppatgaende trend som kan ses foljer be-
folkningsutvecklingen i aldersgruppen, med de
anvinda urvalskriterierna. Men de goda resulta-
ten vid njurtransplantation gor ocksa att det san-
nolikt finns en gradvis vidgning av indikationen
for transplantation. Inte minst giller detta dldre
recipienter, ddr resultaten visat sig goda under
senare ar. Aldersdiskriminering vid stillningsta-
gande till njurtransplantation finns inte, diremot
ar hogre dlder dessvirre inte sdllan kopplat till
samsjuklighet som gor transplantation till ett
samre alternativ.

Det finns sedan flera ér tillbaka en god nationell
samsyn kring utredning av presumtiva recipien-
ter och inga systematiska skillnader mellan de
fyra enheterna i bedomningen av avvigningen
mellan nytta och risk med en njurtransplanta-
tion. Detta sagt finns det ingen exakt vetenskap
(eller réttvisa) i denna typ av bedomningar. I
hilso- och sjukvérdslagstiftningen finns rétten till
ny medicinsk bedémning (second opinion) vid
allvarliga tillstand dédr olika behandlingsalternativ
finns. Den rdtten kan och bor utnyttjas i en del
lagen. Mojligheterna till ny medicinsk bedom-
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ning skulle i princip férsvinna, om en nationell
véntelista infordes, vilket har foresprékats. Men,
ocksa i likhet med incheckningskon, det gér inte
att std i mer dn en ko dt gdngen.

Inom all uppf6ljning av medicinska resultat finns
ocksd det stindigt ndrvarande problemet med
ritt avvigning mellan tvd sinsemellan motstri-
diga krav/behov: Resultaten bor vara rimligt
robusta men ocksé rimligt aktuella. Vi har av den
anledningen valt att gora analyserna i tvadrspe-
rioder, materialet redovisas dirmed i dtta sidana
tvaarsperioder.

Antal nyanmalda och antal
transplantationer aren i riket

Period
2005-2006 421
2007-2008 508
2009-2010 498
20112012 486
2013-2014 464
2015-2016 536
2017-2018 574
2019-2020 622

NO
o
O
7
NO
O
No
O

Tabell 6. Antal nyanmalda och antal transplantationer aren i riket
2005-2020.V g notera att en betydande andel nyanmalda under
den senaste perioden inte dnnu blivit transplanterade. Kommande
ars uppféljningar kommer béttre spegla 2017-2018 och 2019-
2020 da de baseras pa fler transplanterade patienter under de
senaste tvaarsperioderna

50 % (median) | 75 %

2005-2006 4,1 9.7
2007-2008 4,5 94
2009-2010 7,0 14,2
2011-2012 6,1 14,3
2013-2014 7,6 13,7
2015-2016 57 12,9
2017-2018 48 10,9
2019-2020 52 10,7
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Fig 2. Nationella vintetider det senaste decenniet

Hir foljer motsvarande redovisning per transplantationsenhet.

Goteborg

Period # Events
2005-2006
2007-2008
2009-2010
2011-2012
2013-2014
2015-2016
2017-2018

2019-2020

Period 50 % (median)

2005-2006
20072008
20092010
2011-2012
2013-2014
2015-2016
2017-2018
2019-2020

4,6
53

84
10,4
9.6
6,6
54
4,1

Tabell 8. Goteborg. Antal nyanmalda och antal transplantationer
aren 2005-2020.V g notera att en betydande andel nyanmalda
under den senaste perioden inte dnnu blivit transplanterade

Malmé

Period

2005-2006
2007-2008
2009-2010
2011-2012
2013-2014
20152016
2017-2018
2019-2020
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Period

2005-2006
2007-2008
2009-2010
2011-2012
2013-2014

2015-2016
2017-2018
2019-2020

50 % (median)

8,4
9,1

11,7
12,1
10,6
10,0
74
73
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Stockholm

Period

2005-2006
2007-2008
2009-2010
20112012
2013-2014
2015-2016
2017-2018
2019-2020

Tabell 12. Stockholm. Antal nyanmélda och antal transplantationer
aren 2005-2020.V g notera att en betydande andel nyanmalda
under den senaste perioden inte dnnu blivit transplanterade

Uppsala

Period # Events
2005-2006
2007-2008
2009-2010

2011-2012

2013-2014
2015-2016
20172018
2019-2020

50% (medan)
Tabell |13. Stockholm.Vintetider 2005-2020

Period 75 %
2005-2006
2007-2008
2009-2010
2011-2012
2013-2014
2015-2016
2017-2018

2019-2020

50 % (median)

2,5
3,1
5,6
6,4
58

3,0
2,7
43

Tabell 14. Uppsala. Antal nyanmélda och antal transplantationer
aren 2005-2020.V g notera att en betydande andel nyanmalda
under den senaste perioden inte dnnu blivit transplanterade

Hur kan registret anvandas till
kvalitetsforbattring

Data frdn registret anvinds redan idag for jamfo-
relser mellan transplantationsverksamheter vad
giller resultat. Framforallt avseende "harda” utfall
som patient och transplantatoverlevnad, men nu
dven allt mer rorande patientupplevda matt sa-
som livskvalitet. Ett arbete att samla in mer data
kring sjdlva transplantationen, komplikationer
och detaljer i uppfoljningen pagar och kommer
medfora ytterligare mojligheter att forbattra
redan bra resultat.

Sammanfattande kommentarer

Trots att ar 2020 var ett exceptionellt ar, med en
pandemi som inte skadats under det senaste seklet
och som fatt genomgripande och dnnu svaréverskad-
liga konsekvenser for den svenska sjukvérden, har
njurtransplantationsverksamheten klarat sig 6verras-
kande bra, dven om det totala antalet transplantatio-
ner minskat en del jamfort med de allra senaste dren
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Tabell 15. Uppsala.Vintetider 2005-2020. #*Mindre dn 75 procent
transplanterade under perioden

(https://svensktransplantationsforening.se/statistik/).
Mest drabbade har LD-transplantationerna varit,

min har bdde STEP-programmet och DCD kunnat
gd vidare, om dn med paverkan frdn pandemin.

Medianvintetiden till transplantation har minskat
fran cirka 14 till 11 manader under senaste decenniet
och minskningen dr i samma storleksordning om
man i stéllet tittat pd 75:e percentilen, frin cirka 25 till
21 ménader. Utvecklingen gar alltsa t ritt hall, men
vi behover gora mer for att korta vintetiderna.

Socialstyrelsens drliga redovisningar av organdona-
tionsverksamheten (https://www.socialstyrelsen.se/
stod-i-arbetet/organ-och-vavnadsdonation/) visar att
landets sjukvérdsregioner presterar olika. Hir finns
forbattringsmajligheter, liksom genom konsekvent
inforande och genomforande av DCD-processen.

Landets njurmedicinska verksamheter kan bli battre
pa att informera om fordelarna med preemptive LD.
Atgirder for att mer aktivt ndrma sig nirstiende i
donationsfrdgan maste lyftas.

w
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HALSORELATERAD LIVSKVALITET
GENOM HALSOENKATEN RAND-36

VALBEFINNANDE OCH FUNKTION UR PATIENTENS

PERSPEKTIV

Agneta A Pagels

Inledning

Patientmedverkan har pd senare tid alltmer

lyfts fram som en viktig faktor i utvecklingen av
varden. Patientrapporterade matt utgor en viktig
del av detta. Hilsorelaterad livskvalitet (HRQoL)
handlar om hilsans/sjukdomens/behandlingens
effekt pé vilbefinnande och funktion. Aven andra
faktorer paverkar, som t.ex. alder, kon, familje-
situation, socioekonomiska faktorer, utbildning
och hilsolitteracitet, komorbiditet, forvintningar,
etnicitet och kulturella aspekter. HRQoL har visat
sig vara en oberoende prediktor for sjukdom,
slutenvard och dod. Det ér sedan tidigare kint att
njursjuka har simre HRQoL dn normpopulatio-
ner.

HRQoL ir ett angeldget utfallsmétt vid kroniska
sjukdomar. Okad eller bibehdllen HRQoL — det
vill sdga fysisk, psykisk och social funktion samt
vdlbefinnande — ir ett viktigt mal i njursjukvar-
den. Genom maitningar av HRQoL via hilsoen-

Halsomatt

Lagsta mojliga varde (0 poang)

kiten RAND-36 kan man fa en djupare forstdelse
av hur den som lever med njursvikt skattar och
hanterar sin hilsosituation. Uppmirksamhet pa
detta inom njursjukvarden kan vara betydelsefullt
for att stodja patientens egenvard, delaktighet och
sjukdomshantering samt utvardering av kliniska
forbattringsarbeten.

Hilsoenkdten RAND-36 fangar hur patienten
skattar sin allmdnna hilsa och vitalitet, fysiska
hilsa (formaga, somatiska besvir, handikapp,
smadrta), mentala hilsa (socialt, psykiskt vilbe-
finnande) samt funktionsbegrinsningar (arbete,
fritid, familj). Dessutom stills en frdga om upp-
levd hilsoutveckling de senaste 12 ménaderna.
Resultaten, dvs. enkitsvaren genererar en hilso-
profil med atta profilmatt, dir dimensionerna dr
graderade i en skala frdn 0 — 100. Hogre podng
(hilsotal) motsvarar bittre vilbefinnande/funk-
tion/livskvalitet (tabell 1).

Hogsta mojliga varde (100 poang)

i e —
e
i e —
o s e

Vltalltet

- __

RE - Emot|onella
begransnlngar

MH - Psykiskt
védlbefinnande
HT - Upplevd
hidlsoutveckling

Tabell I. Beskrivning av lagsta respektive hdgsta virde inom varje hdlsoomrade!

"' Sullivan M, Karlsson }, Ware JE. SF-36 Halsoenkit: Svensk manual och tolkningsguide (Swedish manual and interpretation guide). Géteborg: Sahlgrenska Universitetssjukhuset; 2002.
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(markera text och kopiera till journalen)

Sjalvskattad halsa och livskvalitet RAND-36 resultat. Poangtal 0-100
(Ju hogre tal desto battre har patienten skattat sin funktion och valbefinnande)

PF - Fysisk funktion: 45.0 poang
RP - Fysiska begransningar: 0.0 poang
BP - Smarta: 32.5 poang
GH - Allman halsa: 40.0 poang
VT - Vitalitet: 50.0 podng
SF - Social funktion: 100.0 poang

RE - Emotionellz begransningar: 100.0 poang
MH - Psykiskt valbefinnande: 88.0 poang
HT - Upplevd hilsoutveckling:  Ngot sdmre

100

Din Halsoprofil
80 -

60
40- N Ditt resultat
-1 nll m
0= g i 0 ' " ' ' ' " i
PF RP BP GH VI SF RE MH HT

Halso - omraden

Hilso - tal

Fig I. Svarstext, som patienten fir omedelbart efter att ha skickat i vdg besvarat webbformular av RAND-36

+ Fé systematisk kunskap om patienternas sjalvrapporterade hilsa och mojlighet till jamforelser av
olika patientgrupper och behandlingsalternativ.

+ Uppf6ljning av verksamhetens vardresultat och forbattringsarbete relaterat till upplevda problem.
+ Sjdlvskattad hilsa utgor ett kompletterande perspektiv, som bidrar till helhetssyn pa patienten.
« Lyfta patientperspektivet; f svar pa fragor om patientens vardagsliv.

+ Fa underlag/verktyg till hilsosamtal, som kan bidra till okad patientdelaktighet och en mer per-
soncentrerad vérd.

SNR rekommenderar att samtliga patienter tillfragas om att besvara RAND-36 en gdng om dret.
For CKD/TX-patienter foreslés att detta gors i samband med arets forsta besok. For dialyspatienter
rekommenderas att undersokningen gors i samband med den drliga tvdrsnittsundersokningen.

Anvindarguide med instruktioner, manual, och annat material for att komma igdng, underlitta
systematisk anvindning av RAND-36 och hantera enkitsvar finns tillgangligt efter inloggning pé
hemsidan www.snronline.se/dokument

66 SVENSKT NJURREGISTER ARSRAPPORT 2020




Enkitsvaren kan utvirderas pd individuell niva.
Resultaten ger da mojlighet till aterkoppling och
kan utgora en grund for ett hilsosamtal om hur
vardagslivet fungerar och till att prioritera omra-
den av vikt for den enskilde patienten. Enkitsva-
ren kan dven analyseras pa gruppniva, och kan da
utgora resultatmatt for exempelvis utvirdering
av olika behandlingsalternativ eller jamforelser
mellan olika patientgrupper.

Halsoenkdten RAND-36 som
applikation i SNR

Hilsoenkiten RAND-36 har funnits tillganglig
som applikation i SNR sedan 2017, bade som
webbformulir (via SNR:s hemsida eller via
1177 Vardguiden) och som pappersformulir.
Tillgiangliga sprak forutom svenska dr engelska
och arabiska. Det tar 5-10 minuter att besvara
hilsoenkiten online. Nar patienten besvarat
webbformulidret kommer en svarstext direkt upp.
Patienten kan ldsa denna och eventuellt skriva
ut sina resultat (fig 1). Besvarade webbformulir
registreras automatiskt i SNR/aktuell njurmot-
tagning.

Deltagande enheter 2020

Under 2020 besvarades hilsoenkiten RAND-36
av 2081 patienter fran sammanlagt 29 njurme-
dicinska enheter. Figur 2 visar antal besvarade
enkiter per deltagande enhet. Trots ett mycket
utmanande dr, med tanke pd pandemin, har
antalet enkdtsvar okat. Cirka halften av landets
Njurmedicinska enheter har levererat enkétsvar.
Majoriteten av enkiterna dr fortsatt besvarade via
pappersformat, men andelen svar online har stigit
till drygt en tredjedel.

Fyrtio procent, dvs 24 av 60 hemodialysenheter
hade registrerat enkétsvar. Sammantaget var
svarsfrekvensen hos dessa 24 HD-enheter 42 %
(dvs 675 av 1606 patienter besvarade enkiten).
Trettioen procent, dvs 12 av 39 peritonealdialys-
enheter hade registrerat enkitsvar. Svarsfrekven-
sen hos dessa 12 enheter var 53 % (dvs 151 av
287 patienter besvarade enkiten). HD-enheterna
Karlshamn och Ornskoldsvik hade hogst tick-
ningsgrad, ddr 100 % respektive 95 % av patien-
terna hade besvarat hilsoenkiten (fig 3). Bland
PD-enheterna hade Karlstad och Nykoping hogst
tackningsgrad, ddr 100 % respektive 86 % av pa-
tienterna hade besvarat hilsoenkiten (fig 3).

Figur 4 visar de fem enheter med storst 6kning av
enkdtsvar jamfort med ar 2019.
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Fig 2. Antal besvarade hdlsoenkater ar 2020
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Fig 4. "Fem-i-topp” — Okning av besvarade hilsoenkiter 2019 - 2020 (n)
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Fig 5. Svarsfrekvens 2017-2020, patienter i dialysbehandling
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Tdckningsgrad - svarsfrekvens

Svarsfrekvens f6ljs drligen. Svarsfrekvensen inom
HD for ar 2017 — 2020 har 6kat fran 39 till 42 %.
Svarsfrekvensen inom PD &r 2018 — 2020 har 6kat
fran 43 till 53 % (fig 5). Ar 2020 hade 24 av 60
HD-enheter (40 %) och 12 av 39 PD-enheter

(31 %) fatt in besvarade hilsoenkiiter.

Svarsfordelning och
demografiska data (tabell 2)

Av de 2081 patienter som besvarat enkéten var
35 % kvinnor. Enkitsvaren fordelar sig mellan
patienter i kronisk njursjukdom (CKD) (n=791),
patienter i dialysbehandling (n=826) och njur-
transplanterade (TX) (n=464). I gruppen med
dialysbehandling var 151 enkitsvar fran patienter
i peritonealdialys (PD), 596 svar fran patienter

i institutions-HD (IHD), 43 svar frdn patienter

i sjalvhemodialys (SHD)/limited care (LC), och
36 svar fran patienter i hemhemodialys (HHD)
(tabell 2).

2081
791
464
596
151

SHD/limited care 43

36

Samtliga

.

Antal besvarade hilsoenkiter

Patienter med TX och HHD-behandling var

yngst, med en medianalder pd 59 respektive 60 dr.
CKD-gruppen var éldst, med en medianalder pa 74
ar.

I CKD-gruppen hade 75 % av svaren ett aktuellt
e-GFR, dvs. inom 6 ménader fore till 1 manad efter
datum for enkitsvar. Medianvirdet fér e-GFR i
denna grupp var 21,8 mL/min/1,73 m2 (M=21,9) I
TX-gruppen hade 58 % av svaren ett aktuellt e-GFR
(inom 6 mdnader fore till 1 manad efter datum fér
enkitsvar. Medianvirdet for e-GFR i denna grupp
var 50,9 mL/min/1,73 m2 (M=51,7). Mediantiden
sedan njurtransplantationen var 9,2 ar (M=10,5).

Pandemieffekt

For att utrona eventuell effekt av pandemin jam-
forde vi resultaten for dren 2019 och 2020. Har

ses lagre hilsotal inom social funktion (SF) under
2020 jamfort med 2019 (fig 6). Skillnaden ligger

pa troskelvardet 3-5 enheter for kliniskt relevant
forandring. Detta ldgre tal kan spegla att pandemin
haft effekt pd det sociala livet, dvs. sociala aktivite-
ter med familj, slakt, vinner och annat umginge.

Alder, Md

Tabell 2. Demografiska data, besvarade hdlsoenkéter 2020.

CKD = kronisk njursjukdom, TX=njurtransplanterad, IHD=institutions-hemodialys, PD=peritonealdialys, SHD=sjdlv-hemodialys, Limited
care= patienter far visst stéd av sjukvardspersonal pa plats, HHD=hem-hemodialys

80

70

30

20

) / \
50 \/
PF fysisk funktion RP fysiska BP smirta GH allmin hidlsa VT vitalitet  SF social funktion RE emotionella MH psykiskt HT upplevd
begrinsningar begransningar vilbefinnande  hilsoutveckling
=== Njursjuka 2019 (1912)  ==@==Njursjuka 2020 (2081)

Fig 6. Jamforelse av hdlsoprofiler hos njursjuka 2019-2020. Kliniskt relevant forandring (Minimal clinically important difference) = 3-5 podng
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Resultat fordelat pa
behandlingsgrupper

Vid jamforelse mellan de olika patientgrupperna
skiljde sig hilsoprofilerna ét, fr.a. inom omrddena
“fysiska begriansningar” (RP) och ”emotionella
begransningar” (RE), men dven inom “smirta”
(BP) och ”social funktion” (SF) (fig 7). Njur-
transplanterade skattade sin hilsa vdsentligt ho-
gre, fr.a. inom fysisk funktion ” (PF) och "fysiska
begransningar” (RP). Darefter foljer i fallande
ordning patientgrupperna CKD och sjilvdia-

lys. Patienter i IHD hade de ldgsta podngen i
hilsoprofilerna. CKD-patienterna upplevde sin

hilsoutveckling (HT) under det senaste aret simre
jamfort med 6vriga behandlingsgrupper.

Vid jamforelse av sjilvdialysgrupperna ligger hal-
soprofilerna narmare varandra (fig 8). PD-grup-
pen skattade sin fysiska funktion (PF) lagre dn
patienterna i HHD eller SHD/LC. Hér bor beaktas
att PD-gruppen var dldre dn ovriga sjdlvdialyspa-
tienter. PD-gruppen rapporterade d4ven mindre
smartproblematik och bittre mental hilsa 4n
ovriga sjdlvdialyspatienter.

80

70

60

50

30 7

20

PF fysisk
funktion

RP fysiska
begrinsningar

BP smirta  GH allmin hilsa

—8—CKD (791) =—8=TX (464)

VT vitalitet

RE emotionella
begrinsningar

SF social
funktion

MH psykiskt HT upplevd
vilbefinnande hilsoutveckling

IHD (596) Slvdialys (230)

Fig 7. Ojusterade medelvdrden ar 2020 foér hélsoindex i de olika patientgrupperna. CKD = kronisk njursjukdom, TX=njurtransplanterad,
IHD=institutions-hemodialys, Sjdlvdialys=peritonealdialys (PD), hem-hemodialys (HHD) och sjdlvhemodialys/limited care (SHD/LC).
Kliniskt relevant férandring (Minimal clinically important difference) = 3-5 poéng
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N\

A N\ N\

30
20
PF fysisk RP fysiska BP smirta GH allmidn hdlsa VT vitalitet SF social RE emotionella MH psykiskt HT upplevd
funktion begrinsningar funktion begrinsningar  vilbefinnande hilsoutveckling
—=—PD (I5]) —=@=SHD/LC (43) HHD (36)

Fig 8. Ojusterade medelvédrden ar 2020, hédlsoindex fér peritonealdialys (PD), sjalv-hemodialys/limited care (SHD/LC)
och hem-hemodialys (HHD). Kliniskt relevant férandring (Minimal clinically important difference) = 3-5 podng
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Sammanslagna resultat
2017 —2020

For att fa ett storre underlag gjordes en samman-
stallning av resultat av hilsoenkéter som besvarats
sedan matningarna startade ar 2017. De samman-
lagt 7202 svaren fordelar sig enligt tabell 3.

Antal besvarade hidlsoenkiter Alder,

Samtliga

HHD, SHD/LC

Tabell 3. Demografiska data, besvarade hdlsoenkater 2017 - 2020.
CKD = kronisk njursjukdom, TX = njurtransplanterad, IHD = institutions-hemodialys, PD = peritonealdialys, SHD=sjilv-hemodialys,
Limited care (LC) = patienter far visst stdd av sjukvardspersonal pa plats, HHD = hem-hemodialys

I figur 9 visas resultaten for patienter i SNR fran svenska normpopulationen, fr.a. avseende fysisk
ar 2017 — 2020 jamfort med svensk normpopula-  hdlsa (PE RP, BP, GH, VT) men dven i skattning-
tion. Dér framgar att njurtransplanterade patien- €N av “emotionella begransningar” (RE). Upplevd
ter sticker ut som en vasentligt mer vilmaende hdlsoutveckling (HT) visas ej (redovisas inte i
behandlingsgrupp. Patienterna i CKD och dia- normpopulationen). Griansen for en kliniskt rele-
lysbehandling skattade sin hilsa visentligt lagre, vant fordndring dr =3-5 enheter.

dvs hade en ldgre hilsoprofil jamfort med den

o T
s \// /\V/ :
TN //\\//

N

PF fysisk RP fysiska BP smirta GH allman VT vitalitet SF social RE MH psykiskt
funktion  begransningar hidlsa funktion emotionella vilbefinnande
begransningar

«=@==Svensk normpop. n=8930 «=0==TX n= 1454 =@ CKD+dialysbehandling n=5748

Fig 9. Ojusterade medelvdrden for hdlsoindex fran SNR 2017 - 2020 (RAND-36) jamfért med medelvarden i svensk normpopulation
(SF-36)2 Kliniskt relevant férandring (Minimal clinically important difference) = 3-5 podng

2 Sullivan et al: SF-36 hélsoenkdt. Svensk manual och tolkningsguide. Goteborg, Sahlgrenska sjukhuset,
Sektionen for vardforskning, 1994. Enkdten SF-36 motsvarar RAND-36.
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begransningar

BP smirta GH allmin hilsa

—o—TX n= 1454

VT vitalitet

== CKD n=2942

SF social funktion RE emotionella
begransningar
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vilbefinnande
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hdlsoutveckling

IHD n=2059 Sjalvdialys n=747

Fig 10. Ojusterade medelvdarden ar 2017 - 2020 for hélsoindex i de olika patientgrupperna. CKD = kronisk njursjukdom,
TX=njurtransplanterad, IHD=institutions-hemodialys, Sjdlvdialys=peritonealdialys (PD), hem-hemodialys (HHD) och sjdlvhemodialys/
limited care (SHD/LC). Kliniskt relevant férandring (Minimal clinically important difference) = 3-5 podng

I figur 10 ses de sammanslagna resultaten frdn
de olika behandlingsgrupperna. Hélsoprofilerna
foljer ssmma monster som det under 2020, dvs.
att njurtransplanterade skattade sin hilsa visent-
ligt hogre, fr.a. inom omradena "fysiska begrans-
ningar” (RP) och “emotionella begrinsningar”
(RE), men dven inom “smirta” (BP) och ”social
funktion” (SF). Dérefter foljer i fallande ordning
patientgrupperna CKD och sjilvdialys. Patienter
i IHD hade de ldgsta poédngen i hdlsoprofilerna.
CKD-patienterna var den grupp som upplevde
samst hilsoutveckling (HT) under det senaste
aret.

Resultat fordelat pa
aldersgrupper

Eftersom det finns en stark koppling mellan &lder
och hilsorelaterad livskvalitet har vi dven delat
upp resultaten utifran aldersgrupper. Samman-
slagna resultat frdn 2019 — 2020 med 3994 pa-
tientsvar visar att hilsoprofilerna sjunker 6verlag
med stigande dlder (fig 11). De yngre skattade
sin fysiska hilsa (PF, RP) hogre, men hade ligre
hilsotal inom “vitalitet” (VT) och "mental hilsa”
(MH). De dldsta hade samre hilsotal inom fysisk
hilsa, men tenderade att skatta sin mentala hilsa
(MH) hogre. Hos patienter i sjdlvdialys hade de i
dldersgruppen 65-74 dr hogre hilsoprofiler jam-
fort med ovriga dldersgrupper.

40

30

20
PF RP BP GH

== Alder 20-44 (n:354)

—@— Alder 45-64 (n:1130)

vT SF RE MH HT

Alder 65-74 (n:1144) Alder 75+ (n:1366)

Fig I'l. Ojusterade medelvdarden ar 2019-2020, hilsoindex for aldersgrupper, samtliga svar (3994). Kliniskt relevant férandring

(Minimal clinically important difference) = 3-5 poéng
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Hur kan PROM i SNR bidra
till kvalitetsforbattring |
njursjukvarden?

Att ta hinsyn till PROM i varden innebir en
kvalitetsforbattring i sig, da det synliggér dven
patientens perspektiv. Identifierade fordelar

med att anvinda PROM i vdrden &r bl.a. att det
bidrar till 6kad medvetenhet hos patienten om
sin hélsosituation och till att underldtta den-

nes egenvardsformaga. Det bidrar édven till att
uppmuntra patienten till att reflektera och stilla
fragor om sin hilsa samt utgor ett verktyg i kom-
munikationen mellan patient och vardpersonal’.
SNR arbetar dven aktivt med att implementera
aterkopplande hilsosamtal mellan vérdare och
patient utifran patientens individuella PROM-re-
sultat. Dessutom innebdr online-applikationen
for PROM (Tjdnstekontrakt for Patientinterak-
tion via 1177 Vardguiden) att patienten direkt
efter att ha besvarat enkiten (RAND-36) fir en
aterkoppling online i form av en pedagogisk graf
("hilsoprofil”) inklusive forklarande text.

Stabila aggregerade data under aren 2017 - 2020
visar att PROM-utfallet tydligt skiljer sig mel-
lan olika behandlingsgrupper, dir framforallt
transplantation men dven sjalvdialys visar hogre
upplevd hilsorelaterad livskvalitet (HRQoL).
Visserligen dr dessa patientgrupper i viss man
selekterade for att de har bittre hilsa, men nir
PROM -utfallen presenteras pa SNR:s hemsida for
savil patienter som allménhet s kan dessa data
motivera och vigleda patienter till att tex vilja
sjalvdialys som behandlingsalternativ.

Sammanfattning

Antalet besvarade enkiter 6kar stadigt. Ar 2020
hade cirka hilften av landets Njurmedicinska
enheter levererat enkitsvar. Alltfler svar limnas
online. Svarsfrekvensen inom HD for &r 2017 —
2020 har okat fran 39 till 42 %. Svarsfrekvensen
inom PD ar 2018 — 2020 har 6kat fran 43 till

53 % (2017 gjordes inga registreringar i PD). Ar
2020 hade 24 av 60 HD-enheter (40 %) och 12 av
39 PD-enheter (31 %) fétt in besvarade hilsoen-
kiter. Resultaten for patienter i SNR frén &r 2017
— 2020 jamfért med svensk normpopulation visar

att njurtransplanterade patienter sticker ut som
en visentligt mer vilmdende behandlingsgrupp.
Patienterna i CKD och dialysbehandling skat-
tade sin hilsa visentligt lagre, dvs hade en ldgre
hilsoprofil jamfort med den svenska normpo-
pulationen, fr.a. avseende fysisk hilsa (PF, RP, BP,
GH, VT) men dven i skattningen av "emotionella
begransningar” (RE). Vid jamforelse mellan de
olika behandlingsgrupperna skiljde sig hilsopro-
filerna &t, fr.a. inom omradena "fysiska begrans-
ningar” (RP) och "emotionella begransningar”
(RE), men dven inom ”smairta” (BP) och ”social
funktion” (SF). Njurtransplanterade skattade sin
hilsa visentligt hogre, fr.a. inom fysisk funktion
” (PF) och "fysiska begransningar” (RP). Direfter
foljer i fallande ordning patientgrupperna CKD
och sjilvdialys. Patienter i IHD hade de lagsta
podngen i hilsoprofilerna. CKD-patienterna
upplevde sin hilsoutveckling (HT) under det
senaste dret simre jamfort med 6vriga behand-
lingsgrupper. Vid jamforelse av sjilvdialysgrup-
perna ligger hilsoprofilerna narmare varandra.
PD-gruppen skattade sin fysiska funktion (PF)
lagre 4n patienterna i HHD eller SHD/LC. Har
bor beaktas att PD-gruppen var édldre dn 6vriga
sjalvdialyspatienter. PD-gruppen rapporterade
dven mindre smirtproblematik och béttre mental
hilsa dn ovriga sjdlvdialyspatienter. Eftersom det
finns en stark koppling mellan alder och hilso-
relaterad livskvalitet delades resultaten dven upp
utifrdn dldersgrupper. Sammanslagna resultat
fran 2019 — 2020 visar att hilsoprofilerna sjunker
overlag med stigande dlder. De yngre skattade
sin fysiska hilsa (PF, RP) hogre, men hade lagre
hilsotal inom “vitalitet” (VT) och "mental hilsa”
(MH). De dldsta hade samre hilsotal inom fysisk
hilsa, men tenderade att skatta sin mentala hilsa
(MH) hogre. Hos patienter i sjdlvdialys hade

de i dldersgruppen 65-74 dr hogre hilsoprofiler
jamfort med 6vriga aldersgrupper. For att utréna
eventuell effekt av pandemin jamfordes resulta-
ten for dren 2019 och 2020. Hér ses lagre hilsotal
inom social funktion (SF) under 2020 jaimfort
med 2019 (fig 6). Skillnaden ligger pa troskelvir-
det 3-5 enheter for kliniskt relevant forandring.
Detta ldgre tal kan spegla att pandemin haft effekt
pa det sociala livet, dvs. sociala aktiviteter med
familj, sldkt, vainner och annat umgénge.

* WangY. et al. Outcomes after kidney transplantation, let’s focus on the patients’ perspectives.

Clinical Kidney Journal 2021, I-10
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