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Inledning

2012 ars data i SNR &r nu bearbetade och presenteras harmed. | ar publiceras ars-
rapporten bade digitalt och i tryckt form efter att de senaste aren enbart ha publicerats
digitalt.

SNR har sitt ursprung i Svenskt Register for Aktiv Uremivard som startade 1991 och
2007 slogs ihop med Svensk Dialysdatabas, Stockholms Njursviktsregister samt vast-
svenska NjuR. | och med detta blev det nya SNR aven webbaserat. Data i registret ar
beroende av rapporteringen fran vara drygt 500 aktiva kontaktpersoner pa samtliga njur-
medicinska enheter i landet; njurmottagningar, dialysenheter och transplantationskliniker.

Registrets styrgrupp bestér av representanter utsedda av Svensk Njurmedicinsk
Forening och Svensk Transplantationsférening. Som adjungerade medlemmar sitter aven
representanter for Svensk Njurmedicinsk Sjukskoterskeférening och Njurférbundet med
i styrgruppen. Tva anstallda administrativa samordnare skoter kansliets I6pande arbete.
Denna organisation utgor en stabil grund for vart register som levererar data av mycket
god kvalitet till s&val flera forskningsprojekt som Oppna Jamférelser och motsvarande
internationella register.

Finansieringen av SNR utgdrs huvudsakligen av bidrag fran SKL, inkomster fran tvar-
snittsundersoékningar av dialysverksamheter i landet samt logistiska bidrag fran Lands-
tinget i JOnkdping. | och med det pé senare ar 6kade intresset for de svenska kvalitets-
registren fran statlig sida har substantiellt storre bidrag fran SKL fordelats till de olika
registren. Aven SNR har fétt del av detta, 2012 beviljades for férsta gangen ett tvaarigt
anslag vilket 6kar stabiliteten och langsiktigheten ytterligare.

Det Okade anslaget innebéar ocksé utdkade forvantningar pa vad registret ska inkludera
och leverera. Under 2013 pagar en fusion av dialysaccessdatabasen DIAD med SNR.
Adekvata karlaccesser ar en vital del av dialysvarden, ett viktigt kvalitetsmatt och ett prio-
riterat forbattringsomrade. DIAD utgdr darmed ett vitalt redskap i stravan att forbattra den
svenska dialysvarden, helt i linje med kvalitetsregistrens syfte.

PROM (Patient Reported Outcome Measures) &r ett omrade dar stora brister har fun-
nits vad galler valideringen av anvandbara instrument for dialyspopulationen. Vi har nu
utrett vilket instrument som lampar sig bast for matning av PROM-maéttet sjalvskattad
héalsorelaterad livskvalitet (HRQoL) hos personer med njursvikt. Styrgruppen i SNR har
beslutat att anvanda instrumentet SF-36 eftersom det tacker for njursjuka relevanta vélbe-
finnande- och funktionsdomaner, uppvisar god validitet, reliabilitet, sensitivitet/responsivi-
tet, har svensk manual och normpopulation, ar det mest anvanda instrumentet saval
globalt som inom det njurmedicinska faltet och ar rekommenderat av K-DOQI guidelines’
samt Dpt. of Health and NHS Kidney Care?. SKL finansierar ett projekt dar Kvalitets-
registrens PROM-center under 2013 validerar en svensk dversattning av RAND-36, som
ar en licens- och kostnadsfri ekvivalent till det licens- och kostnadsbelagda SF-36.

T NKF. K/DOQI clinical practice guidelines for chronic kidney disease: evaluation, classification, and stratifica-
tion. Am J Kidney Dis. 2002

2 Department of Health and NHS Kidney Care, Patient-reported outcome measurerment group, Oxford,
2010. A structured review of patient-reported outcome measures for adults with chronic kidney disease.
Oxford University.
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Valideringen gors i normalbefolkningen samt i ett antal sjukdomsgrupper, bl.a. patienter med
dialysbehandling. Svenska RAND-36 kommer att distribueras i Sverige via PROM-center
fr.o.m. senast 2014. Man arbetar for att dven tillhandahélla olika e-lésningar, exempelvis
webbversion av enkéaten. Styrgruppen i SNR kommer dé att verka for en systematisk och
nationell implementering av HRQoL-méatning i klinisk praktik och i SNR. Information om bl.a.
implementering av méatningar med PROM finns p& hemsidan www.promcenter.se

SNR har de senaste aren vuxit pa flera plan, en expansion som fortfarande pagar och
som syftar till att kombinera relevanta parametrar, hég datakvalitet och goda tillampnings-
mojligheter pa saval klinik- som internationell niva.

Styrgruppen fér Svenskt Njurregister 2013
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Epidemiologi

Susanne Gabara, Staffan Schén och Maria Stendahl

2012 ars epidemiologiska data ar nu bear-
betade och presenteras harmed.

Den aktiva uremivarden i Sverige borjade
dokumenteras av srau 1991. Sedan dess
har samtliga behandlingsformer kontinuer-
ligt 6kat i omfattning. Vid 2012 ars utgang
var 8852 patienter i behandling, 5040 med
ett fungerande njurtransplantat, 3026 med
hemodialys och 786 med peritonealdia-
lysbehandling. Prevalenstalet fér 2012 ar
darmed 926 per miljon invanare. Den grupp
som Okar framf6ér andra ar patienterna med
fungerande njurtransplantat. Antalet hemo-
dialyspatienter &r i princip oférandrat och
gruppen peritonealdialyspatienter har mins-
kat nagot. Kénsfordelningen ar som tidigare
cirka 2/3 man och 1/3 kvinnor.

Sedan 1998 har antalet nyupptagna
patienter i aktiv uremivard varit drygt 1100
arligen, knappt s& &ven 2012. Det ger ett
nationellt incidenstal for 2012 pa 112 per
miljon invanare och &r. Det finns variationer i
incidens mellan olika Ian som kvarstar, &ven
efter kons- och aldersjustering.

Medelaldern for samtliga patienter i aktiv
uremivard var vid senaste arsskiftet 59,27
ar. Man kan konstatera att den kontinuerliga
Okning av medelaldern som uppvisades pa
1990-talet nu nastan har planat ut.

Glomerulonefrit ar fortfarande den van-
ligaste uremiorsakande sjukdomen bland
prevalenta patienter i aktiv uremivard, trots
att diabetesnefropati &r den vanligaste diag-
nosen bland patienter som startar behand-
ling. Ungefar 25 % har diabetes som primar
njursjukdom medan ytterligare 15 % med
annan primart njursviktsorsakande sjukdom
aven lider av diabetes. Numera ar antalet
nya patienter i aktiv uremivard till foljd av
diabetes typ 1 och 2 stabilt eller till och med
nagot sjunkande.

Mortaliteten i dialyspopulationen 2012 var

21,1 % och for transplanterade patienter
2,8 %. Bada grupperna uppvisar stabila
mortalitetstal &ven om dverdddligheten jam-
fort med normalpopulationen &r hdg, fram-
férallt bland dialyspatienter.

Patienter i behandling,

prevalenta patienter

Antalet patienter i aktiv uremivard har okat
kontinuerligt sedan behandlingsmajlig-
heterna for uremiker etablerades pa 1960-
talet. Det géller samtliga behandlingsformer,
saval hemodialys och peritonealdialys som
njurtransplantation. Okningen var som storst
i borjan av 1990-talet. Tillvaxten av uremi-
populationen var 0,9 % under 2012 och i
genomsnitt 4,1 % per ar sedan borjan av
1990-talet.

Tillvaxttakten har saledes avtagit under
senare ar. Fortfarande dkar dock antalet
njurtransplanterade med cirka 150 per ar.
Dialyspopulationen uppvisar storre variation.
Hemodialyspopulationen har i ar minskat i
storlek men man kan konstatera en fortsatt
Okning av hem-hemodialysgruppen, aven
om den fortfarande utgdr en liten del av den
totala gruppen. Peritonealdialysgruppen har
aven tidigare uppvisat storre variation, 2012
kan man konstatera en viss minskning. Det
ar forsta gangen sedan 2008 som man ser
en minskning av bade hemodialys- och
peritonealdialyspopulationen, vilket indikerar
att det ar svart att prognostisera framtidens
dialysbehov.

Sedan millennieskiftet har antalet dia-
lyspatienter dkat med 33 % samtidigt som
antalet patienter med ett fungerande njur-
transplantat har dkat med 54 %. Den 31
december 2012 fanns det i Sverige 8852
patienter i dialysbehandling eller med ett
fungerande njurtransplantat. Av de 3812
dialyspatienterna behandlades 3026 med
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FIG 1. Antal patienter i aktiv uremivard 1991-2012. Observera dndrad tidsskala.
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FIG 2. Antal patienter i aktiv uremivard 901231 respektive 121231. Fordelade pa behandlingsform och alder.
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FIG 3. Medelalder vid arsskiftena 901231-121231. Fordelad pa kon.
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FIG 4. Medelalder vid arsskiftena 901231-121231. Fordelad pa behandlingsform.

hemodialys, varav 132 skédtte behandlingen
sjalva i hem-hemodialys, medan 786 hade
peritonealdialysbehandling. Cirka 57 %,
5040 stycken av totalantalet patienter med
aktiv uremibehandling hade ett fungerande
njurtransplantat.

Kdénsfordelningen fortséatter att vara
ojamn. De senaste aren har ca 2/3 varit
man och 1/3 kvinnor, en férskjutning mot
annu stérre dvervikt f6r man sedan bdérjan
av 1990-talet. Vid senaste arsskiftet var
64 % man och 36 % kvinnor.

Medelaldern bland patienter i aktiv uremi-
vard stiger for varje ar, s dven i ar om &n
knappt. Medeléldern var vid senaste &rs-
skiftet 59,27 &r, mannen ar nagot aldre an
kvinnorna. Hemodialyspatienterna ar fortfa-
rande éaldst, trots att deras medelalder varit

oférandrad under flera ar. De njurtransplan-
terade ar i genomsnitt knappt 12 ar yngre
men deras medelalder stiger kontinuerligt.
Figur 4 illustrerar férandringarna i aldersfor-
delning inom respektive patientgrupp sedan
uremiregistrets forsta ar.

Glomerulonefrit har sedan registret star-
tades varit den vanligaste diagnosen bland
patienter i aktiv uremivard. La&ngsamt har
dock andelen patienter med denna diag-
nos avtagit pa grund av ett storre inflode
av patienter med annan diagnos, framfér-
allt diabetes och nefroskleros. Inflodet av
patienter med pyelonefrit som uremiorsa-
kande sjukdom minskar medan andelen
patienter med interstitiell nefrit tenderar
att 6ka. Diabetes typ 1 ar den vanligaste
enskilda diagnosen bland patienter i

Glomerulonefrit I 25
b

Diabetesnefropati
Adult polycystisk I 10
I
Pyelonefrit NN s
Renovaskular NN 4
Interstitiell nefrit  [INNEG_—_ 3
I 10

Hypertoni

Uremi UNS

Ovriga

18

FIG 5. Uremiorsakande sjukdom. Samtliga patienter i aktiv uremivard 121231, i procent. n=8852
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Bostadslan HD, n PD, n TRPL, N Totalt, n

Blekinge lan 62 407 15 98 87 571 164 1077
Dalarnas lan 120 434 23 83 166 600 309 1117
Gotlands lan 30 524 5 87 28 489 63 1101
Gavleborgs 1an 92 333 33 119 173 625 298 1077
Hallands 1an 81 266 45 148 136 447 262 862
Jamtlands 1an 45 357 1 87 71 563 127 1006
Jonkopings lan 101 298 26 77 192 566 319 941
Kalmar lan 111 475 25 107 147 629 283 1212
Kronobergs lan 44 237 9 48 103 554 156 839
Norrbottens lan 79 318 38 153 125 503 242 973
Skane lan 430 340 132 105 653 517 1215 962
Stockholms Ién 549 258 100 47 914 430 1563 735
Sodermanlands 1an 81 295 17 62 176 641 274 997
Uppsala lan 84 246 23 67 143 418 250 731
Varmlands lan 107 392 17 62 169 619 293 1073
Vasterbottens lan 77 296 18 69 154 592 249 957
Vasternorrlands 1an 109 450 29 120 173 715 311 1285
Véastmanlands 1an 90 351 20 78 158 617 268 1046
Vastra Gotalands lan 498 311 156 97 864 540 1518 948
Orebro l&n 101 357 21 74 198 699 320 1130
Ostergétlands lan 135 311 23 53 210 484 368 848
Sverige 3026 317 786 82 5040 527 8852 926

TABELL I. Antal patienter i aktiv uremivard 121231. Lansvis. BIa siffror anger antal per miljon inv.

behandling medan IgA-nefrit ar den van-
ligaste specificerade typen av glomerulo-
nefrit.

Den 31 december 2012 var prevalensta-
let for hela Sverige 926 per miljon invanare.
Registret publicerar data pa lansniva, se
tabell 1. Vid utgangen av 2012 behandla-
des séledes 8852 patienter i aktiv uremi-
vard i Sverige. Stockholms- och Uppsala
lan hade de lagsta prevalenstalen medan
Vasternorrland hade det hogsta. Det finns
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ocksa lansvisa skillnader i utnyttjande av de
olika behandlingsformerna. PD-behandling
gick tillbaka under aren 2003-2005 da anta-
let patienter med PD-behandling minskade
i 13 av 21 lan. Under 2006-2007 6kade
PD-anvandningen igen vilket delvis berodde
pa att lan med laga prevalenstal hade Okat
sin PD-anvandning. De sista tre aren har
dock denna behandlingsform aterigen mins-
kat och man ser som tidigare en betydande
variation mellan olika lan.



Nyupptagna patienter, incidenta 1998 har antalet nyupptagna patienter varit

patienter drygt 1100 per &r. Incidenstalen raknat i
Arligen har i genomsnitt 1085 patienter antal per miljon invanare 6kade framforallt
paborjat aktiv uremivard sedan registerverk- under 1990-talet men har sedan ett drygt
samheten startade for 22 ar sedan. Sedan decennium legat mycket stabilt runt 125 per
Bostadslin 1991-1995 1996-2000 2001-2005 2006-2010 2011 2012
Blekinge lan 17 112 17 112 23 151 21 138 18 118 12 79
Dalarnas Ian 28 95 34 120 42 151 44 160 50 181 35 127
Gotlands 1an 6 111 9 156 6 104 8 140 14 244 9 157
Gavleborgs Ian 38 133 53 186 42 153 42 152 46 166 51 185
Hallands lan 22 84 30 110 28 101 32 109 37 123 36 119
Jamtlands lan 18 129 17 130 20 160 18 142 13 103 13 103
Joénkopings lan 34 103 39 119 38 116 50 150 41 122 38 112
Kalmar lan 30 122 33 139 32 137 38 163 47 201 45 193
Kronobergs lan 16 87 19 105 24 135 21 116 16 87 17 92
Norrbottens lan 28 104 30 113 34 133 41 164 30 121 32 129
Skane lan 112 103 139 124 152 132 166 138 158 127 127 101
Stockholms l4n 182 108 185 104 184 99 179 91 193 93 196 93
Sédermanlands 1an 30 114 36 140 34 130 42 158 41 151 35 128
Uppsala lan 29 102 32 110 31 103 35 108 33 98 32 94
Varmlands lan 35 124 39 140 38 138 41 150 37 136 34 125
Vasterbottens 1an 27 105 29 112 30 117 28 109 24 92 22 85
Vasternorrlands Ian 35 133 45 179 35 147 37 152 39 161 48 198
Vastmanlands 1an 34 130 39 151 35 133 32 128 33 130 29 114
Vastra Gotalands 1an 150 103 179 120 190 126 191 123 200 126 159 100
Orebro lan 31 112 33 119 39 141 43 155 39 139 42 149
Ostergétlands lan 60 145 64 154 58 140 48 114 46 107 50 116
Sverige 959 110 1100 124 1114 124 1158 126 1155 122 1062 112

TABELL Il. Antal nyupptagna patienter 1991-2012. Lansvis. BIa siffror anger antal per miljon inv. (For aren 1991-2010
ar ett medeltal utréknat per ar inom respektive tidsperiod).
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FIG 6. Nyupptagna patienter arligen 1991-2012. Férdelade pa forsta behandlingsform.

miljon invénare och ar for hela landet. Under
2012 var incidenssiffran 112 per miljon
invanare och ar och det aterstar att se om
detta indikerar ett trendbrott och sjunkande
incidens eller om det &r en tillfallig minsk-
ning. Incidenstalen i Europa har 6kat for
varje ar under slutet av 1990-talet och bor-
jan av 2000-talet men denna trend verkar nu
ocksé i andra lander vara bruten.

Under 2012 startade i Sverige 1062
patienter aktiv uremivard. Denna siffra kan
komma att uppjusteras nagot eftersom en

viss efterregistrering ar att vanta men data
kommer inte att forandras i ndgon stor
utstrackning. Den tidigare konstaterade
minskningen i incidenstal bland patienter
Over 65 ar fortsatter och i ar syns dven en
tendens till minskande incidens bland yngre
patienter. Incidenstalen bland yngre patien-
ter har legat mycket stabila sedan 1991.
Incidenstalen for de allra ldsta méannen
ligger fortfarande betydligt hogre an for
kvinnorna.
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FIG 7. Incidens. Nyupptagna patienter arligen 1991-2012. i\ldersgrupperade. Per miljon inv. i aldersgrupperna.
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FIG 8. Nyupptagna patienter 1991-2012. Fordelade pa uremiorsakande sjukdom, i procent.

Aven om glomerulonefrit fortfarande &r till 55,1 ar 2012. Likaledes har medelaldern
den vanligaste uremiorsakande diagnosen for typ 2 diabetiker forskjutits uppat, om an i
bland patienter i behandling har diabetes- mindre utstrackning, fr&n 66,9 &r till 67,8 &r.
nefropati i ménga é&r varit den vanligaste Utdver patienterna med diabetesnefropati

njursjukdomen hos dem som paborijar
behandling. Cirka % av alla nya patienter har
denna diagnos som primar uremiorsakande
sjukdom. Den &kning av antalet nyupptagna
patienter med diabetes typ 2 som sags |

har ytterligare 15 % av nya patienter en dia-
betessjukdom men med annan registrerad
primar orsak till uremin vid behandlingsstart.
Andelen patienter med diabetes som domi-
nerande eller bidragande orsak till uremin
bérjan av detta drtusende har under senare vid start av aktiv uremivard var allts& néstan
ar avtagit och i ar till och med minskat. 40 % av totalantalet nyupptagna patienter
Typ 1 diabetikernas antal avseende 2012.
nyupptag i aktiv uremivard &r i stort sett
oférandrat emedan medeléldern vid start for
typ 1 diabetiker har stigit fran 45,6 ar 1991

Medelaldern bland patienter i uremibe-
handling har stigit for varje ar. Under regist-
rets forsta atta ar steg &ven medelaldern vid

1991- 1996- 2001-
1995 2000 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012

DMtyp | 119 123 111 116 115 102 124 103 107 91
D Mtypll 96 129 165 193 208 164 174 172 174 149
D M totalt 215 252 276 309 323 266 298 275 281 240

TABELL lil. Nyupptagna patienter med diabetesnefropati 1991-2012. Fordelade pa diabetestyp (I och Il) och startar.
(For aren 1991-2005 &r ett medeltal utréknat per ar inom respektive tidsperiod).
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Amyloid 587
Chronic renal failure, aetiology uncertain 2579
Congenital renal dysplasia with or without urinary

tract malformation 102
Crescentic (extracapillary) glomerulonephritis

(type I, 11, 111) 218
Cryoglobulinemic glomerulonephritis 6
Cystic kidney disease - other specified type 15
Cystic kidney disease - type unspecified 299
Cystinosis 6
Dense deposit disease, membrano-proliferative GN,

type Il 16
Diabetes Type | (Insulin dependent) 2521
Diabetes Type Il (non-insulin dependent) 3187
Drug induced interstitial nephropathy, unspecified 114
Fabry’s disease 9
Focal segmental glomerulosclerosis with nephrotic
syndrome in adults 205
Focal segmental glomerulosclerosis with nephrotic
syndrome in children 53
Glomerulonephritis related to liver cirrhosis 3
Glomerulonephritis, histologically examined,

unspecified 599
Glomerulonephritis, histologically NOT examined 1324
Goodpasture’s Syndrome 116
Gout nephropathy (urate) 6
Haemolytic Uraemic Syndrome including Moschcowitz
Syndrome 97
Henoch-Schonlein purpura 25
Hereditary nephritis with nerve deafness (Alport’s
Syndrome) 93
Hereditary nephropathy - other specified type 48
Hereditary/Familial nephropathy - type unspecified 39
IgA nephropathy 990
Interstitial nephritis (not pyelonephritis) due to other

cause, or unspecified 294
Interstitial nephropathy due to analgesic drugs 48
Interstitial nephropathy due to cis-platinum 7
Interstitial nephropathy due to cyclosporin A 116

Interstitial nephropathy due to lithium 95
Ischaemic renal disease/cholesterol embolism 149
Kidney tumour 214

Lead induced interstitial nephropathy 2
Lupus erythematosus
Medullary cystic disease, including nephronophthisis 81
Membrano-proliferative GN, type | 99

Membranous nephropathy 166
Multi-system disease - other 153
Myelomatosis/light chain deposit disease 514
Nephrocalcinosis and hypercalcaemic nephropathy 42
Oligomeganephronic hypoplasia 5
Other identified renal disorders 316
Polycystic kidneys, adult type (dominant) 1411
Polycystic kidneys, infantile (recessive) 23
Primary oxalosis 2
Pyelonephritis - cause not specified 422
Pyelonephritis associated with neurogenic bladder 36
Pyelonephritis due to acquired obstructive uropathy 393
Pyelonephritis due to congenital obstructive uropathy
with/without vesico-ureteric reflux

Pyelonephritis due to other cause 44
Pyelonephritis due to urolithiasis 67
Pyelonephritis due to vesico-ureteric reflux without
obstruction 60
Renal hypoplasia (congenital) - type unspecified 71
Renal vascular disease - due to other cause 270
Renal vascular disease - type unspecified 1769
Renal vascular disease due to hypertension 2410

Renal vascular disease due to malignant hypertension 219

Renal vascular disease due to polyarteritis 190
Syndrome of agenesis of abdominal muscles (Prune

Belly) 9
Systemic sclerosis (scleroderma) 45
Traumatic or surgical loss of kidney 54
Tuberculosis 14
Tubular necrosis (irreversible) or cortical necrosis 250
Wegener’s granulomatosis 248
Nefrologisk diagnos saknas 27

TABELL IV. Uremiorsakande sjukdom. Samtliga patienter som startat behandling 1991-2012. Antal, férdelade pa

enskilda diagnoser, n=23871

behandlingsstart fér hela uremipopulationen

ar for ar. Sedan 1998 har medelaldern vid
start for méan varit stabil pa cirka 64 ar. For
kvinnorna har medeléldern vid start i all-
manhet legat lagre an fér méan men ocksa

varierat mer. En anmarkningsvard héjning av
medelaldern vid start for kvinnor noterades

2005 och 2007. Aven under 2012 steg kvin-
nornas medelélder medan méannens snarast

visade en sjunkande tendens.
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FIG 9. Medelalder vid behandlingsstart 1991-2012. Férdelad pa kon.
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Mortalitet
Mortalitetstalen for hela uremipopulationen
har varierat méattligt mellan 10,0 och 15,2 %
med medeltalet 12,9 %, vid en jamforelse
mellan aren sedan starten 1991. Bland de
transplanterade har den genomsnittliga
arliga mortaliteten varit 2,7 % med en varia-
tion mellan 2,0 och 3,4 %. Detta kan jam-
féras med dialyspopulationen déar medeltalet
for mortaliteten varit 25,2 % med en arlig
variation mellan 19,4 och 29,7 %. Inom
dialyspopulationen ses en tydlig minskning
av mortaliteten sedan 1990-talet. 1994
noterades det hdgsta mortalitetstalet, 2010
noterades for forsta gangen ett mortalitetstal
under 20 % sedan registrets start. Under
2012 steg mortaliteten en aning.

| absoluta tal har antalet avlidna dialyspa-

tienter arligen varierat mellan 473 och 830.
For gruppen transplanterade har antalet
avlidna varierat mellan 68 och 138, den
senare siffran 2012. | gruppen transplan-
terade ses inte en lika stor minskning av
mortalitetstalen dver tiden men talen ligger
generellt nagot lagre under 2000-talet &n
tidigare. Man bor notera att mortalitetstalen
for transplanterade ar 1dga och att dverlev-
naden relaterad till &lder och tid i behandling
har forbattrats kontinuerligt dver tiden, bade
for transplanterade och dialyspatienter.
Bland dddsorsakerna dominerar de kar-
diovaskuldra i bada patientgrupperna, dven
om denna grupp av ddédsorsaker har mins-
kat sett dver langre tid. | figurerna 10 och 11
visas de grupperade dddsorsakerna arsvis,
varvid trender 6ver tiden kan foljas. | dia-
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FIG 10. Avlidna patienter i dialysbehandling arligen 1991-2012. Fordelade pa grupperade dédsorsaker, i procent. n=16043
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FIG 11. Avlidna patienter med fungerande njurtransplantat arligen 1991-2012. Férdelade pa grupperade dodsorsaker,

i procent. n=2081
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FIG 12. Mortalitet njurtransplanterade respektive dialysbehandlade patienter arligen, 1991-2012.

lyspopulationen noteras att antalet som avli-
dit pa grund av avbruten behandling, alltsa
med uremi som doddsorsak, varit vanligare
under 2000-talet an tidigare. | dialysgruppen
ses ocksa en 6kning av antalet avlidna till
féljd av infektioner under det senaste decen-
niet. Bland de transplanterade har ande-

len patienter som avlidit till f6ljd av malign
sjukdom varierat en del. Den 6kning man
befarade vid millennieskiftet har uteblivit och
antalet férefaller ha stabiliserat sig. En klar
férsémring avseende slutgiltiga rapporter
om dddsorsak bland de transplanterade har
skett de senaste aren. En viss efterrappor-
tering kan man rékna med och det gor att
arets siffror bor tolkas med forsiktighet.

Njurtransplantationer

Antalet njurtransplantationer har haft en
positiv trend under i princip hela 2000-talet.
2011 genomférdes 429 njurtransplanta-
tioner, det storsta arliga antalet ndgonsin

i Sverige. 2012 ars siffra var 391. Antalet
transplantationer fran avlidna donatorer var
stabilt medan antalet transplantationer fran
levande donatorer minskade.

,&rligen forlorar mellan 120 och 140
patienter funktionen i sina njurtransplantat
och nagon tendens till 6kning av detta antal
har inte kunnat konstateras. Majoriteten
av dessa patienter fortsétter aktiv uremi-
behandling i form av hemodialys. Antalet
njurtransplanterade som avlider arligen har
stigit de sista &ren och var 138 ar 2012.
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FIG 13. Antal transplantationer arligen 1991-2012.
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FIG 14. Antal forlorade transplantat arligen 1991-2012 samt antal patienter med fungerande transplantat vid efterfol-

jande arsskifte.

Overlevnad

Overlevnaden enligt Kaplan-Meier fér patien-
ter i aktiv uremivard visas i figurerna 15-22.
Generellt har patientdverlevnaden forbattrats
Over tid. | figurerna jamfors tva tidsperioder:
start i aktiv uremivard 1992 - 2001 respek-
tive 2002-2011.

| figur 15 ses en jamférelse mellan perio-
derna for all aktiv uremivard.

Figur 16 visar patientbverlevnaden efter
forsta njurtransplantation for bada tidsperi-
oderna.

Figur 17 visar patientdverlevnaden i dia-
lysbehandling p& samma satt.

Figur 18, 19, 20 och 21 visar dverlevna-
den for patienter som startat behandling

under den senare tidsperioden.

Figur 18 visar dverlevnaden for hela
patientgruppen fordelad pa olika aldersinter-
vall.

Figur 19 visar patientbverlevnaden efter
forsta njurtransplantation, fordelad pé olika
aldersintervall.

Figur 20 visar patientdverlevnaden i dia-
lysbehandling, fordelad pa olika aldersinter-
vall.

Figur 21 visar patientbverlevnaden efter
njurtransplantation, férdelad p& avliden res-
pektive levande donator.

Figur 22 visar hur risken for déd under
forsta behandlingsaret har utvecklats éver
tid.
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FIG 15. Patientoverlevnad all aktiv uremivard.
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FIG 16. Patientoverlevnad efter forsta njurtransplantation.
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FIG 18. Patientoverlevnad i aktiv uremivard 2002-2011.

0,9 —

N
0,8 =] —

0,6
0,5
0,4
0,3
0,2
0,1

Kum. dverlevnad

Tid
— Kum. éverlevnad (--19)
Kum. éverlevnad (20--44)
—— Kum. 6verlevnad (45--64)
——  Kum. 6verlevnad (65--74)
Kum. éverlevnad (75--)

] |

A SN
SR ]

0,8 =
N

=~

0,7 R
0,6

I
0,5 <

Kum. éverlevnad

Jif

0,2
0,1 ==

01 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Tid
—— Kum. éverlevnad (--19)
Kum. 6verlevnad (20--44)
—— Kum. dverlevnad (45--64)

—— Kum. 6verlevnad (65--74)
Kum. 6verlevnad (75--)

FIG 19. Patientoverlevnad efter 1:a transplantation
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FIG 20. Patientoverlevnad i dialysbehandling 2002-2011.
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FIG 21. Patientoverlevnad efter transplantation, avliden
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FIG 22. Relativ risk (95% CI) for dod under forsta aret i
dialys, justerad for alder och uremiorsakande sjukdom.
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Kronisk njursjukdom (CKD)

Marie Evans

Deltagande enheter och
tackningsgrad
CKD-registret (Chronic Kidney Disease) ar
den del av SNR déar patienter fdljs innan
dialysstart. Mojligheten till pre-dialytisk upp-
folining for patienter ar unik for bade Europa
och dvriga delar av varlden. De patienter
som inkluderas i SNR-CKD ar patienter
som foljs pa njurmedicinsk mottagning och
har ett estimerat GFR (eGFR) under 30 ml/
min/1.73m?2. Om mojligt kan patienten regist-
reras redan vid eGFR <45 ml/min/1.73m?,
vilket motsvarar CKD-stadium (NKF/KDOQ))
3b. Patienter som inkluderas i registret bor
registrera minimivariabler en gadng om éaret
for att uppfoéljningen ska bli komplett. De
patienter som har ett eGFR under 20 ml/
min/1.73m? bor registrera data minst tva
ganger om aret; dels i samband med lakar/
skoterskebesok pa mottagningen och dels
dé annan uppféljning av patienter (patientun-
dervisning, planering av dialysaccess) sker.
Vi rekommenderar inte att man regist-
rerar patienter regelméssigt med hégre
eGFR (CKD-stadium 1-3a) eftersom upp-
féljningen oftare blir inkomplett, annat an
om det finns sarskilda skal (v.g. se nyheter).
Under 2012 registrerades patientbestk pa
45 njurmottagningar i Sverige, fem Klini-
ker som deltar i CKD-registret har valt att
inte registrera nagra besdk under 2012,
Ytterligare tre kliniker rapporterar annu inte
till SNR-CKD. Tackningsgraden totalt ar
saledes 94 % av njurklinikerna, medan den
reella tdckningsgraden for 2012 var 85 %.
Tackningsgraden har varit relativt kon-
stant de senaste tre &ren. Nar det galler
representativitet for respektive enhet har
sadana analyser &nnu inte genomforts da
detta kraver samkodrning med andra kallor
(t.ex. Socialstyrelsens slutenvardsregister).
Vi planerar dock att inleda detta arbete

18

under 2013 for att om mgjligt fa en uppfatt-
ning om hur stor andel av de patienter som
bor inga i registret verkligen aterfinns dar.

| alla redovisningar har vi valt att enbart ta
med kliniker/mottagningar som registrerar
10 eller fler patienter. Detta géller &ven for
de figurer som presenterar data per CKD-
stadium eller for lakemedelsspecifika data.
Detta ar anledningen till att alla kliniker inte
aterfinns i alla diagram.

Eftersom klinikerna matar in olika antal
besok bygger redovisningen pa det forsta
registrerade besodket under aret. Matten kan
séledes betraktas som en tvarsnittlig under-
s6kning dar precisionen &r lika oavsett klinik.
Alla varden som uppges &ar ojusterade om
det inte finns sarskilt angivet. For kontinu-
erliga matt anges dven 25-75:e percentilen
samt standarddeviation (SD). Anledningen till
att vi mestadels anvander ojusterade matt ar
att man ska kunna jamféra det reella antalet
eller andelen.

Tolkningen av resultaten bdr dock goras
med forsiktighet eftersom vi vet att det finns
underliggande faktorer (alders- och kénsfor-
delning, genomsnittlig njurfunktion och andel
patienter med diabetes) som skilier sig at
mellan olika delar i landet och olika kliniker.
Analyserna bygger ockséa pa att klinikerna
har haft samma urvalsprinciper nar det galler
inklusion i registret och inte ar mer eller min-
dre benagna att inkludera vissa patientgrup-
per, s.k. selektionsbias. Alla resultat pre-
senteras med reservation for olika klinikers
eventuella systematiska inmatningsfel. eGFR
estimeras med 4-variabel MDRD-ekvationen
(2005).

Oversikt

Antalet registrerade patienter vaxer i takt
med att antalet nyregistrerade dverstiger
antalet som gér ur p.g.a. dvergang i dialys,
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FIGUR 24. Antal nya patienter i SNR-CKD 2008-2012.
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transplantation, aterremittering till primarvar-
den eller att patienten avlider (figur 23).
Antalet nya patienter har varit relativt kon-
stant de senaste &ren (figur 24) och uppgér
ar 2012 till 2911 st. Figur 25 visar antalet
patienter med registrerade besok per klinik
under 2012. Under 2012 registrerades totalt
8500 patienter med besdk, 63,6 % méan och
34,4 % kvinnor. Detta &r i stort sett lika
manga som under 2011 (n=8573). Mer an
halften av alla patienter med besdk befann
sig i stadium CKD 4 (54 %) medan 15 %
befann sig i CKD 5 (figur 26). Férutom Klini-
kens storlek ar eGFR vid registrering den
faktor som mest paverkar antalet besok. Pa
grund av olika policys skiljer sig eGFR vid
inklusion markant at mellan klinikerna (figur
27). Medel GFR (median) vid inklusion ar
2012 var 27,7 ml/min/1.73m? (25 percentilen
— 75 percentilen; 21,3-35,1)

Den 31 december 2012 fanns 10,153
aktuella (nu levande) CKD-patienter regist-

rerade. Medelaldern vid inklusion &r 67 ar
(25:e percentilen 59 ar, 75:e percentilen 79
ar; SD 15.4), och har varit ganska konstant
sedan registret borjade. | figur 28 visas for-
delningen av underliggande njursjukdomar

i SNR-CKD under 2012. De flesta patienter
far diagnosen hypertensiv njursjukdom/
ischemisk nefropati (27 %) foljt av diabetes-
nefropati (17,5 %) och glomerulonefrit
(15%). Endast 4,6 % har adult polycystisk
njursjukdom. En stor andel av patienterna
har okand njursjukdom (23,4 %). Det som
skilier sig fran hur det ser ut vid start i aktiv
uremivard ar att dar ar patienter med diabe-
tesnefropati dominerande, medan hyperten-
siv njursjukdom/ischemisk nefropati kom-
mer forst pa andra plats. Den dominerande
anledningen till detta ar bade skillnader i
aldersférdelning mellan grupperna, men
framforallt att patienter med diabetesnefro-
pati har en betydligt snabbare progresshas-
tighet.
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1 1 1
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1,000

5
CKD stadium

FIGUR 26. Antal patienter med besok i SNR-CKD 2012 uppdelat pa CKD-stadium.
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FIGUR 28. Andel patienter med olika njurmedicinsk grundsjukdom i SNR-CKD 2012.

Kvalitetsmatt pa principen att det ska finnas evidens for
Vi har valt att redovisa foljande matt for att maluppfyllelse &r férenat med battre
2012. Urvalet av kvalitetsmétt grundar sig prognos betraffande Overlevnad, progress
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av njursjukdom eller livskvalitet.

Blodtryck. Andel patienter (i CKD-
stadium 3-5) som har ett blodtryck
<140/90 mm Hg

. ACE/ARB. Andel patienter med dia-
betesnefropati som ar forskriven
antingen ACE-hammare eller ARB.

. ESL. Andel patienter behandlade med
ESL som har ett hemoglobinvarde mel-
lan 100-120 g/L.

. Fosfat. Andel patienter med P-fosfat
<1,6 mmol/L.

a.

Diagnos. Andel patienter med diag-
nos som ar annan an "Okand”/”Uremi
UNS”/”Diagnos saknas”.

Blodtryck och antihypertensiva
lakemedel

God kontroll av blodtrycket har visats med-
fora langsammare forsamring av njurfunk-
tionen, och uppskjutet behov av dialys.
Behandling med ACE-hdmmare (ACE) och
Angiotensin-receptorblockerare (ARB) har

visats sérskilt gynnsam for att minska pro-
teinuri och férldngsamma progresstakten
for patienter med diabetes men aven for
patienter med andra typer av njursjuk-
domar.

Det systoliska medelblodtrycket i 2012-ars
kohort & 136 mm Hg (120, 149; SD 20) och
det diastoliska medelblodtrycket &r 76 mmHg
(70, 84; SD 11), vilket &r samma medelvar-
den som for kohorten 2011. Pulstrycket ar
i genomsnitt 59 mm Hg (46, 70; SD 18).
Medelblodtrycket ligger séledes i nivd med
riktlinjerna. Det som ér slaende ar hur svart
det ar att uppna blodtrycksmalen for en stor
del av den njursjuka populationen. Endast
54,1 % av alla patienter med besdk 2012
hade ett blodtryck som understeg 140/90
mm Hg (figur 29).

Mer &n hélften (65,6 %) av patienterna
var forskrivha antingen ACE eller ARB. |
likhet med tidigare &r var det vanligare att
vara forskriven en ARB (31,9 %) jamfort
med ACE (29,8 %). En mindre andel
(3,9 %) hade behandling med bade ACE
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FIGUR 29. Andel patienter (%) med maluppfyllelse for blodtryck 2012, uppdelat pa klinik.
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FIGUR 30. Anvédndning av ACE-hdmmare och Angiotensin-receptorblockerare 2012.

och ARB (figur 30). Det vanligaste var dock het med foregéende ar fanns en signifikant
fortfarande att ha en annan blodtrycksmedi-  skillnad i férskrivningen av ACE/ARB mellan
cin an ACE/ARB. Yngre personer var oftare kénen. Man har ca 30 % stdrre chans att
forskrivna ACE/ARB jamfdrt med aldre och vara forskriven ACE/ARB jamfoért med kvin-
patienter med diabetesnefropati och glo- nor efter justering for &lder och diagnos.
merulonefrit var forskrivna ACE/ARB oftare | figur 31 visas andelen patienter med dia-
an patienter med andra njursjukdomar. | lik- betesnefropati som ar férskriven antingen
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Falun 842
Uppsala, med 835
Bollnds 822
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FIGUR 31. Andel patienter (%) med diabetesnefropati som medicinerar med ACE/ARB 2012, uppdelat pa klinik.
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ACE eller ARB. Mer &n hélften av klinikerna
hade runt 80 % férskrivning av ACE/ARB
till diabetikerna, d&ven om vissa kliniker
ligger betydligt lagre. Skillnaderna mellan
klinikerna bestod men utjamnades nagot
efter justering for alder och kdnsférdelning.

Anemi- och Erytropoietin-
stimulerande lakemedel (ESL)

Under 2012 kom nya riktlinjer for anvan-
dande av ESL fran KDIGO. Dessa nya rikt-
linjer har ocksé kommenterats av Locatelli
et al. i Nephrology Dialysis Transplantation
genom ett s.k. position statement fran
Europeiska Best Practice Guidelines (EBPG)
april 2013. | de nya KDIGO guidelines fore-
slas att ESL ska insattas forst da hemoglo-
binvardet understiger 100 g/L och att
underhallsnivan bor hallas sa att Hb ligger
under 115 g/L. | den europeiska kommen-
taren menar man att det gar bra att initiera
ESL vid hogre Hb i vissa lagriskgrupper.
Man menar ocksé att man kan acceptera
ESL-behandling upp till 120 g/L fér vissa

subgrupper. Som helhet innebar dock de
nya riktlinjerna en skarpning jamfért med
tidigare riktlinjer.

Hemoglobinvardet (Hb) i CKD-gruppen
som helhet var 125 g/L (25:e, 75:e percen-
tilen 114, 136; SD 16). Patienter som var
behandlade med ESL hade i genomsnitt
lagre Hb an obehandlade (115 g/L; 107,
124; SD 18). Man hade i genomsnitt hdgre
Hb-varde (127 g/L) jamfért med kvinnor
(121 g/L).

Det var totalt 7,890 patienter som hade
registrerat anvandning av l1akemedel. |
2012-ars kohort var det 23,5 % av dessa
som anvande nagon ESL. Detta ar en
lagre andel &n féregdende &r (27,6 %).
Mediandosen ar 4000 enheter/vecka (2000,
5300; SD 5500) (erytropoietinekvivalent
enhet, fér de som behandlades med annan
ESL divideras med 200). Det var 1800
patienter som behandlades med jarn, 65 %
av dessa behandlades med ett intravenost
preparat. | figur 32 visas anvandningen av
jarnpreparat hos patienter som behandlas
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FIGUR 32. Antal patienter som medicinerar med jarnpreparat 2012, uppdelat pa samtidig behandling med ESL.
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FIGUR 33. Andel patienter (%) | SNR-CKD med ESA som uppfyller malvérden for hemoglobin 2012, uppdelat pa klinik.

eller inte behandlas med ESL.

Vi redovisar i likhet med 2011 malvar-
den i Hb pa 100-120 g/L, vilket &r det som
anges i EBPG (figur 33). Andelen ESL-
behandlade som lag inom malvardena 2012
var som helhet 51,7 % vilket ar i nivd med
2011 (52,7 %) och nagot battre &n 2010
(48,3 %). Aven om méluppfyllelsen fér
ESL-behandling i stort sett dr oférdndrad
j@mfért med féregdende ar sé &r den béttre
&n 2010. Detta i kombination med en ladgre
andel patienter som férskrivs ESL tyder
mdjligen pa att medvetenheten 6kat om
riskerna med ESL de senaste aren. Ser
man enbart hdga Hb-varden som en risk
och mater andelen som ligger under 120 g/L
sa ar maluppfyllelsen battre (64,1 %). Det
finns ganska betydande variationer mellan
klinikerna; maluppfyllelsen varierar mellan 35
och 74 %.
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Mineralmetabolismen och
fosfatbindande lakemedel

De senaste aren har betydelsen av en god
fosfatkontroll uppmarksammats, vilket har
medfért en sénkning av de gallande riktlin-
jerna for s/p-fosfat. De svenska riktlinjerna
fran 2007 foreskriver i likhet med KDIGO
normaliserade kalk- och fosfatvarden och en
kalk-fosfatprodukt mindre &n 4.5. Aven for
dialyspatienter anses att fosfat ska sénkas
mot normala varden, men att plasmafosfat
upp emot 1,6 mmol/L kan tolereras. Vi redo-
visar i ar darfor andelen patienter som ligger
mindre an eller lika med 1,6 mmol/L.

Hos 7558 patienter i SNR-CKD lag
P-fosfat i genomsnitt pa 1.26 mmol/L (1.1
1.4, SD 0.29). Fosfatvardet steg med 6kande
alder och var hogre for kvinnor an man och
hagst for patienter med diabetesnefropati.
Som helhet behandlades 29,8 % av
patienterna med fosfatbindande lakemedel.
Ca 12 % av patienterna hade ett fosfatvarde
som oOversteg 1,6 mmol/L och av dessa
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FIGUR 34. Andel patienter (%) som uppfyller serum-fosfatmalen 2012, uppdelat pa klinik.

patienter saknade 43 % fosfatbindande statistiskt sékerstélld minskning med 0,01
lakemedel. Figur 34 visar hur klinikerna ligger ~ mmol/L/ar, efter korrigering fér &lder, kén
till betraffande maluppfyllelse for P-fosfat och njurfunktion. (Figur 35)
2012. Aven om medelvérdet fér fosfat Av 7921 patienter med registrerade
har varit ganska konstant sedan SNR- lakemedel hade 61 % D-vitamin f6rskrivet.
CKD startades kan vi se att det skett en Anvandningen 6kade med sjunkande njur-
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FIGUR 35. Medelvérde for serum-fosfat (mmol/L) 2008-2012 i SNR-CKD.
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FIGUR 36. Forskrivning av D-vitaminpreparat uppdelat pa CKD-stadium 2012.

funktion. Det ar vanligast (83 %) att medi-
cinera med aktivt D-vitamin, men en relativt
stor andel (11,6 %) var fdrskrivna vitamin
D2/D3 och ca 5 % hade béada (figur 36).
Aven om anvandning av vitamin D inte

kan betecknas som ett kvalitetsmatt kan

det vara intressant att studera hur forskriv-
ningen skiljer sig & mellan landets njurkli-
niker. Skillnaderna belyses i figur 37 och ar
betydande. Medan vissa kliniker har mer an
80 % av patienterna pa ett D-vitaminpreparat
har andra en forskrivning som ligger under

LinkSping

86.5

Beollnds

248

Mora
Vasterik

241

Eksjt

837

Umesd

83

BGavle

828

821

T NAL

78.8

Ystad

775

789

Gbg, SU

738

73.4

Siig
Karlsh:

69.4

Vaxja

685

Ostersund

67.5

Gbg, Lundby
Bords

654

Danderyd

848

6468

Selns-K njur med
ik

e4.1

628

Falun

621

Karlskoga

6819

6812

575

Wasterds

549

Huddinge-K Njur med

541

53z

Kalmar

Uppsala. med

49

Avesta

47.4

Vérnamo
Orebro

Karlstad

Malmé, njurmed

Lund, njurmed mott

Helsingborg

41.5

80

2 40 60
Andel (%) patienter med nagon D-vitamin forskriven

FIGUR 37. Andel patienter (%) med nagon D-vitamin forskriven 2012.

27

SVENSKT NJURREGISTER ARSRAPPORT 2013



Gbg. SUNjurmed % 359

v | 31

Ti & MNAL

Falun

Kalmar

Varnamo

Wasterds

Karlskioga

Gbg, Lundby |/ 23, 2

Karlshamn 228
Karlskrona 225
Uppsals, med 221
Bords 219

Orebro | 309

Vastervik

MykBping

Vixja

Umes | 18.2
Karlstad | 182
Bellngs | 181

Avesta

Kristignstad [ 15.4
Ystad | 14.3
Ejo | 4.3

il

Skovde | 12.9
Héssleholm | 11.3
Angelholm [ {12

Ostersund | 1 7.6
Malmé, njurmed
Huddinge-K Njur med
Mosa
Danderyd

Linksping | 474

Solna-K njur med 182

20
Medel PTH (pmol/L)

40

FIGUR 38. Medelvarde fér PTH (pmol/L) 2012, uppdelat pa klinik.

20 %. Vad skillnaderna beror pa kan disku-
teras men alder, diagnos och kdnsférdelning
kan inte forklara dessa. Fordelningen avspeg-
lar mojligen lokala traditioner och kanske
ocksa i nAgon man otydligheten i de gallande
riktlinjerna och malvardena fér PTH i CKD-
populationen. Medelvardena for PTH varierar
ocksa en del. (Figur 38).

Diagnossattande

Ar 2012 hade 23,4 % av patienterna okand
njursjukdom eller saknade njurmedicinsk
diagnos. Sedan 2008 har andelen patienter
med okand diagnos legat mellan 20-24 %.
Liksom foregéende &r ar orsaken till det
stora antalet framforallt beroende pa att ett
fatal kliniker brister i diagnosséttande i regist-
ret. Det &r i stort sett bara 10 kliniker som
har mindre &n 60 % med en specificerad
njurmedicinsk diagnos, medan vissa kliniker
har mer &n 95 % av patienterna diagnos-
satta. (Figur 39). Ett hundraprocentigt mal
ar inte efterstravansvart i sig eftersom det
alltid finns ett visst méatt av tveksamhet kring
patienter med multifaktoriell genes dér biop-
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siindikation saknas. Malet bér dock vara
att ha minst 75 % av patienterna diagnos-
satta med en mer specifik njurmedicinsk
diagnos.

Patientutbildning

Trettiosex av klinikerna som registrerat
patienter under 2012 anvander sig av
patientundervisningsdelen (80 %). Dessa
kliniker star for totalt 88,5 % av patienterna
i 2012-ars kohort. Av de patienter som
hade bestk under 2012 s& hade néstan en
tredjedel (32,1 %) ndgon gang deltagit i
patientutbildning. Andelen patienter som far
patientundervisning varierar. Pa vissa klini-
ker far alla undervisning (Sunderbyn 97,5 %,
Vasterds 79,4 %) medan méanga kliniker
ligger mellan 45 och 65 % av patientgrup-
pen. Nagra kliniker har en betydligt lagre
andel patienter som far utbildning men det
ar osakert om séa verkligen &r fallet eller om
det ar registreringen som slapar efter.
Fordelningen mellan kdnen ar likartad (65 %
man och 35 % kvinnor) och férdelningen av
njurmedicinsk sjukdom ar ocksa represen-
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tativ for gruppen som helhet. Medianaldern
péa de patienter som far undervisning var

66 ar; den yngsta var 18 ar och den &ldsta
96 ar! Undervisningen sker i genomsnitt 266
dagar efter att patienterna inkluderats i
registret. Den vanligaste formen av patient-

utbildning géllde "Egenvéard” (33,3 %) foljt
av "Behandlingsalternativ’ (26,1 %), och

"Uppfdlining” (24,1 %). Andelen patienter
som fick undervisning i grupp, s.k. "Njur-
skola” var 16,5 % (figur 40).
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FIGUR 40. Antal patienter som fatt patientutbildning i 2012-ars kohort.
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Forsamringstakt (progress)

och éverlevnad

Forsdmring av eGFR och tid till

aktiv uremivard

Vi kunde konstatera i drsrapporten 2011
att progresstakten i den svenska CKD-
kohorten ér lag ur ett internationellt per-
spektiv. Det finns beskrivet att eGFR sjun-
ker med ca 1 ml/min/1.73m? per &r fran ca
40-arséldern som en del av det naturliga
aldrandet. Man har i andra studier visat

att forsdmringstakten vanligen ar hogre
hos patienter med kronisk njursvikt. | den
svenska kohorten lag dock progresshas-
tigheten sedan CKD-registret startade néra
den som ses i den generella befolkningen
(-1,36 ml/min/1.73m?/ar).

De patienter som ar aktuella 2012 har en
genomsnittlig (median) progresshastighet
om -1,10 ml/min/1.73m?/ar (-3,4; 1,10, SD
10). Nagot som uppmérksammats mer pa
senare tid &r att l1&ngt ifran alla patienter
har en negativ utveckling av eGFR. | den
svenska kohorten 2012 &r det hela 28 %
som i genomsnitt férbattrat sitt GFR med
mer an 1,10 ml/min/1.73m?/ar, medan
ytterligare 11 % har en stabil njurfunktion
(eGFR mellan 0-1,10 ml/min/1.73m?/ar). De
flesta patienter (61 %) har dock en negativ
utveckling av eGFR.

Av de patienter som har sjunkande eGFR
har de flesta (21 %) en progresstakt dversti-
gande -4,0 ml/min/1.73m?/ar, medan
12 % sjunker langsamt, i takt med det
naturliga &ldrandet och ytterligare 17 %
en progresstakt som ar ungeféar dubblerad
jamfort med aldrandet. | &rets undersok-
ning kunde vi fortfarande se att patienter
med adult polycystisk njursjukdom har den
snabbaste progressen, medan de 6vriga
njursjukdomarna inte skiljde sig signifikant
fran patienter med glomerulonefrit efter
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korrigering for alder och kdn. Patienter med
diabetes progredierade i medeltal nagot
snabbare (-0,15 ml/min/1.73m?/ar jamfort
med patienter med glomerulonefrit), men
skillnaden var inte statistiskt s&kerstalld.
Aldre patienter hade betydligt l&ngsammare
progress jamfort med yngre men detta ar
kunde vi inte se nagon skillnad i medelpro-
gress mellan man och kvinnor.

Ser vi daremot till risken for snabb for-
samring av eGFR (férlust med mer &n 4 mi/
min/1.73m?/&r) &r risken betydligt hdgre for
patienter med diabetesnefropati (OR 1,38;
95 % konfidensintervall 1,1-1,7) jdmfort
med patienter med glomerulonefrit. Stérst
risk for snabb férsamring hade dock fort-
farande patienter med adult polycystisk
njursjukdom (OR 2,36; 95 % CI 1,8-3,1).

Patienter med tubulointerstitiell nefrit
hade daremot langsammast progress (OR
0,42; 95 % ClI 0,3-0,5) tillsammans med
patienter med 6vriga njursjukdomar (OR
0,79; 95 % CI 0,6-1,0). Kvinnor hade sig-
nifikant lagre risk for att férsamras snabbt
(OR 0,79 95 % CI 0,7-0,9) jamfért med man
och med 6kande &lder minskades risken att
férsémras snabbt.

De senaste aren (2007-2012), d.v.s.
sedan SNR-CKD blev rikstackande har inci-
densen i aktiv uremivard hos de patienter
som gar pa vara mottagningar legat stabilt
pa 104 fall/1000 personar (2007-2009)
och 101 fall/1000 personar (2010-2012).
Tidigare ar (1999-2006) lag incidensen
hogre (169 fall/1000 personar) vilket san-
nolikt till viss del berodde pa att patienterna
inkluderades i ett ndgot senare CKD-
stadium. Incidensen i aktiv uremivard ligger
nagot hogre for man jamfort med kvinnor
(108 fall/1000 personar for kvinnor och 123
fall/1000 persondr fér man). Aven nar det
géller start i aktiv uremivard ar det hogst
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FIGUR 41. Tid (ar) till start i aktiv uremivard fran inklusion i SNR-CKD.

incidens for patienter med cystnjuresjukdom
och diabetes (figur 41).

Overlevnad

Overlevnad kan matas pé olika satt. Det
traditionella sattet att studera mortalitet har
varit att se pa dverlevnaden for patienter
som Overlevt 90 dagar i dialysbehandling.

| och med att vi har mojlighet att félja upp
patienter som behandlas pa njurmedicinska
kliniker redan fore start i aktiv uremivéard
har vi i Sverige en unik mojlighet att &aven
studera mortalitet fér CKD-patienter genom
hela den njurmedicinska vardkedjan (oav-
sett om de paborjar PD, HD eller blir njur-
transplanterade). For patienter med nedsatt
njurfunktion, som inkluderats i SNR-CKD ar
mortaliteten som helhet 112 dddsfall/1000
personar (95 % Cl 109-115). Mortaliteten
ar nagot hogre fér méan an kvinnor (105
dodsfall/1000 personar jamfort med 116
fall/1000 personar). Det finns stora skillna-
der i dodlighet mellan patienter med olika
njursjukdom. Medan patienter med kronisk
glomerulonefrit har en mortalitet pa 38,5
dodsfall/1000 personar har patienter med
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diabetesnefropati en mortalitet pa 144
dodsfall/100 personar tatt foljit av patienter
med hypertensiv/ischemisk nefropati och
patienter med okand njursjukdom. | multiva-
riatanalys med justering for Gvriga variabler
(&lder, kon, njursjukdom, och njurfunktion
vid inklusion) ar dessa skillnader bestaende.

Om man istéllet studerar 6verlevnaden i
CKD-fas enbart ser vi att den ligger pa 101
dodsfall/1000 personar for patienter som
inkluderats i registret mellan 2007-2012.
Mortaliteten ar saledes nagot hdgre i aktiv
uremivard jamfort med tidigare stadium av
njursjukdom. Bade den totala mortaliteten
och CKD-mortaliteten ar béttre fér patienter
med hdg BMI. Patienter med BMI 6ver 25
kg/m? har cirka 20 % lagre mortalitet jam-
fort med patienter med BMI 20-24,9 kg/
m? och BMI under 20 kg/m? (Hazard ratio
0.81; 95 % CI 0,7-0,9). Man kan notera att
dven den eGFR vid vilken patienten férst
registreras har betydelse fér éverlevnaden;
ju hégre eGFR vid inklusion desto béttre
6verlevnad. Det ar oklart vad detta stéar for,
men det skulle kunna vara en indikation péa
att patienter som tréffar nefrolog tidigare
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har battre prognos. En annan forklaring kan
vara att de som registreras sent (vid lag
eGFR) har snabbare progresshastighet och
att detta i sig ar ett méatt pa sjukdomsakti-
vitet. Det som ar tydligt i SNR-CKD ar hur
mortalitet och start i aktiv uremivard ar tva
konkurrerande handelser. Eftersom med-
elaldern &r hog vid inklusion ar det betyd-
ligt vanligare att en aldre person med en
langsamt progredierande njursjukdom (ex.
nefroskleros) avlider fore dialys paborjas
jamfort med en yngre patient med cystnju-
resjukdom. Mortaliteten for en patient dver
80 ar ar 263 dodsfall/1000 personar, medan
incidensen i aktiv uremivard for samma
patientgrupp ligger pa 69 fall/1000 per-
sonar.

Nyheter

Ny diagnosklassificering frdn ERA-EDTA
Under 2012 har den nya klassifikationen

av njurmedicinska diagnoser utarbetad av
ERA-EDTA blivit officiell. | den nya klassifika-
tionen, som innehéller 247 diagnoser, finns
diagnoskoder pa inte bara de njursjukdomar
som kan leda till ESRD utan aven andra
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njursjukdomar. Det finns l&ankar f6r alla diag-
noser bade till ICD-10 samt till Snomed CT.
SNR har under varen arbetat med att dver-
satta samtliga diagnoser till svenska. De nya
diagnoskoderna planeras for att introduce-
ras i januari 2014.

Co-morbiditet

Vi rekommenderar att co-morbiditet bara
registreras i samband med att patienten
inkluderas i SNR-CKD samt som tidigare i
samband med 6verflytt till aktiv uremivard.

Studier

| ett samarbete med ERA-EDTA har en
observationell multicenterstudie initierats
under 2012. EQUAL ar en studie riktad till
aldre patienter med avancerad njursvikt
(forsta eGFR <20 ml/min/1.73m? nagonsin
pé en njurmedicinsk klinik) och vars syfte ar
att undersoka vid vilken tidpunkt dialysstart
ar bast lampad ur patientens perspektiv
(bade livskvalité, dverlevnad och sympto-
matologi). Mer att Iasa om studien finns pa
www.equal-study.org
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Karlaccess

Gunilla Welander, KG Priitz och Birgitta Sigvant (Swedvasc)

Karlaccess ar en av HD-verksamhetens ar férenade med 6kad morbiditet och mor-
mest centrala kvalitetsindikator. En val- talitetsrisk.

fungerande AV-fistel (AVF) ar det basta

accessalternativet, syntetisk AV-graftfistel Accessprevalens

(AVG) kan betraktas som det nast basta Den negativa utvecklingen fram till 2008
alternativet. Centrala dialyskatetrar (CDK) med ett 6kande antal CDK har brutits och
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FIG 42. Andel AV-fistel eller AV-graft (95 % CI) 2003-2012.
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FIG 43. Prevalent andel AV-fistel & AV-graft 2012 per klinik.
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FIG 44. Prevalent andel AV-fistel & AV-graft 2012 per lan.
Vi ser en successiv forbéattring men det ar nad mellan andelen man och kvinnor som
fortfarande en oacceptabelt stor variation har en AVF. Jamférelsevis farre svenska
mellan olika kliniker och landsdelar. kvinnor har en AV-fistel jamfért med kvinnor
Det ar en anméarkningsvéart stor kénsskill- i flera andra europeiska DOPPS-lander.
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FIG 45. Andel AV-fistel (95 % Cl) 2003-2012 per kon.
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FIG 46. Typ av access, prevalenta hemodialyspatienter 2012-12-31.

® |cke tunnelerad CDK 1%
B Tunnelerad CDK 34 %
M Brachiocephal 14 %
¥ Ulnar 0%
M proximal radiocephal 0 %
M Brachiobasilica 2 seanser 1%
¥ Radiobasilica 0 %
¥ Radiocephal 39 %
" Ovriga 1%
M Brachiobasilica 1 seans 2 %
W Larfistel a femoralis 0%
Graft a femoralis 0 %
Graft a brachialis rakt 2 %
Graft a radialis 1 %
Graft a brachialis loop 5%
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FIG 47. Andel nystartade med CDK 2012. Antal registreringar inom hakparentes.

Incidenta patienter

SNR har sedan flera ar en séarskild databas
for karlaccesser DIAD for att bidra till 6kad
anvandning av 6nskvarda accesstyper.
Dessvérre ar det en oférandrat stor andel
av nystartade patienter i hemodialys som
har CDK som férsta access 72 % och det
finns ett antal enheter dar samtliga patienter
far forsta hemodialysbehandlingen via en
CDK. Detta &r ett viktigt forbattringsomrade
déa det ocksé ar kant att fisteldverlevnaden
blir samre om patienten foérst har en CDK.
AVG ar en béttre accessform an CDK men
det ar en forvanansvart liten andel som far
denna typ av access, detta till trots for att
den interventionella radiologins framsteg kan
férlanga funktionen. Predialytiskt omhan-
dertagande spelar stor roll fér vilken access
patienten far, en planering i god tid kravs
och en fungerande véardkedja da det upp till
halften av fallen kan kravas en reintervention
for att accessen ska bli valfungerande. Den
aldrande dialyspopulationen &r ocksa en
utmaning fér karlkirurgin.
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Anlagda accesser

Under 2012 anlades 1096 stycken CDK och
totalt 795 fistlar, varav 452 underarmsfistlar.
Av de 115 fistelgraften var 10 anlagda fran
a. Radialis, 1 fr&n balen och 6vriga frén

a. Brachialis. Majoritet av graft var loopgraft
(62 %).

m Overarmsfistel

mCDK

B Fistelgraft ® Underarmsfistel

FIG 48. Anlagda accesser.
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Reinterventioner Endovaskular Oppen
(n=1146) (n=357)
Behandling Akut Planerat Akut Planerat
n=158 (%) n=988 (%) n=145 (%) n=212 (%)
PTA fistel* 107 (68) 817 (82,5)
PTA artar 45 (28) 45 (4,5)
PTA central ven** 64 (6,5)
PTA forsok utan resultat 27 (3)
Ovrigt*** 6 (4) 35 (3,5) 36 (25) 37 (17)
Anastomosrevision 20 (14) 27 (13)
Ligering av vengren 9 (6) 16 (7.,5)
Patch (syntet/ven) 3(2) 18 (8,5)
Interposition 6 (4) 16 (7,5)
Trombektomi 32 (22) 40 (19)
Trombektomi + annan atgard**** 30 (21) 46 (22)
Flodesreduktion 7 (5) 7 (3.5)
Transponering 2(1) 5(2)
TABELL IV. * Typer av PTA beskrivs i figur 49.

**  Stent (n=6), trombolys (n=3), cutting balloon (n=20)
***  Hybridingrepp (n=5), coiling (n=8) alt ej specificerat
= Anastomosrevision, trombolys, PTA eller patch

Reinterventioner

Totalt reintervenerades forra aret 1459
fistlar, 357 Oppet och 1146 endovaskulart.
Liksom 2011 gors akuta ingrepp i storre
utstrackning 6ppet, den vanligaste dppna
reoperationen ar trombectomi eller anasto-
mosrevision.

Typer av endovaskuléra ingrepp éar for-
delade enligt figur 49. En relativt hég andel
har klassificerats som &vrigt, exempelvis
har lakemedelsbérande ballong och stent
inte registrerats. Under innevarande &r finns
mojlighet for det och vi kommer ocksé att fa
patencydata som kommer att ge oss moj-
lighet utvardera anvanda metoder.

Komplikationer

Trots en hég CDK-anvandning ses en lag
infektionsfrekvens, under 2012 infekterades
ca 4 % av anlagda CDK varav hélften var
en septikemi. Bland graftfistlarna var infek-
tionsfrekvensen 1,8 % men ingen septikemi.
Varje enhet har mojlighet att pa ett enkelt
sétt f& fram antal CDK-dagar i registret och
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HPTA

M Coiling

¥ Cutting ballon (CB) H PTA/ trombolys/stent/CB

B PTA+ trombolys H Ovrigt

Stent

FIG 49. Typer av endovaskuléra ingrepp, n=1146 (akut
och planerat).

darmed folja infektionsfrekvens. Likasa kan
vi fdlja infektionskomplikationer i AVF/AVF
exempelvis nér vi borjar anvanda ny stick-
teknik.
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Prognossimulering av den aktiva

uremivarden i Sverige

Bengt Rippe

Modell och modellparametrar

Med en enkel modell &r det mojligt att
askadliggdra dynamiken i den aktiva
uremivarden (AUV) i Sverige samt att gora
prognoser for det framtida behovet av
dialys och njurtransplantation i landet. En
simuleringsmodell som kan anvandas for
arliga itereringar av antalet patienter i aktiv
uremivard visas i figur 50. Patienterna i
aktiv uremivard uppdelas i var sin kategori
("pool”), dialyspatienter (DIA), respektive
njurtransplanterade patienter (TP). Till och
fran vardera poolen finns ett antal patient-
floden. Modellen skiljer inte mellan patien-
ter i hemodialys (HD) och i peritonealdialys
(PD). PD-patienterna har sedan 1980-talet
utgjort 20-25 % av det totala antalet pa-
tienter i dialys.

Ar 2012 tilkom 1062 "nya” patienter i
behov av aktiv uremivard (figur 50), vilket
motsvarar 112/miljon inv. 67 av dessa
patienter erholl ett njurtransplantat predialy-
tiskt, medan 995 kom att g in i dialyspoo-
len. Under 2012 avled 812 patienter, medan
12 var ”lost to follow-up”. Totalt avtappades
dialyspoolen under 2012 pa 824 patienter
(dodsfall + "lost to follow up”) samt pa de
324 patienter som blev njurtransplanterade.
Totalt njurtransplanterades 391 patienter
(324+67) under 2012. 122 drabbades av
transplantatforlust ("graft loss”) och gick till
dialyspoolen, medan 138 av de transplante-
rade (2,8 %) avled.

Om alla patientfloden fér 2012 adderas,
positiva och negativa, finner man att anta-
let dialyspatienter minskade med 31 fran
foregéende ar (3843+995-812-12+122-
324=3812 mot 3843 den 31 december
2011), medan antalet transplanterade
patienter 6kade med 131 st (391-138-
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122=131), dvs. fran 4909 ar 2011 till 5040
ar 2012. Foljande parametrar bestammer
populationsdynamiken bland patienter i
aktiv uremivard: a) incidensen (antal nya
patienter) i aktiv uremivard, b) antalet trans-
plantationer arligen, c) mortaliteten bland
de transplanterade, d) antalet patienter som
arligen forlorat sina njurtransplantat, e) mor-
taliteten bland dialyspatienterna.

Incidens: Mellan 1998 och 2005 pend-
lade incidensen i aktiv uremivard i Sverige
runt 125/miljon inv. och ar, men darefter
ses en klart vikande trend. Om man gor
en trendanalys 6ver perioden 1991-2010,
blir det dock tydligt, att incidensen per
kalenderar borjade vika av redan ar 2000
(Qureshi et al, Clin Kidney J 2013;6:352-
357). Incidensminskningen ar tydligast
i &ldersgruppen 65-74 ar, for bade man
och kvinnor, men ses ej i aldrar dver 75 ar
(Qureshi et al, Clin Kidney J 2013;6:352-
357). Detta tycks tala emot att en minskad
benagenhet att acceptera (aldre) patienter
for aktiv uremivard eller resursbrist ligger
bakom trenden, utan talar f6r en reell sank-
ning av incidensen. Forbattrad predialytisk
vard, inte minst vad avser diabetesvarden,
och hég anvandning av anti-RAS-terapi
skulle kunna vara tankbara orsaker till
denna trend.

Transplantationsfrekvens: Antalet njur-
transplantationer hade en sjunkande trend
under boérjan av 1990-talet, men har sedan
ar 2000 okat igen till i genomsnitt 400 per ar
de senaste 5 &ren. Antalet transplantationer
med njurar fran avlidna donatorer har klart
minskat, medan antalet transplantationer
med njurar fran levande donatorer stadigt
Okar. Trenden &r nu, att transplantationsfrek-
vensen fortsatt kommmer att vara stabil runt
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(incidenta patienter)
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995

DIA
(-0,8 %)
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3843+995 -812-324+122 -12=3812

391
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(+2,7 %)
4909 — 5040

1138 (2,8 %)
4909+391 -138-122=5040

FIGUR 50. Aktiv uremivard i Sverige 2012 (Incidens 112/miljon inv. och ar).

400 per ar, eller mojligen latt 6ka, framgent.
Mortalitetstal: Njursvikt &r ofta en del i en
komplicerad och mangfacetterad sjukdoms-
bild som i stor utstrackning drabbar indivi-
der 6ver 65 ar. Medelaldern bland patienter
i dialys ar idag drygt 66 ar. Mortaliteten i
dialysbehandling ar darmed hdg. Dock har
mortaliteten i aktiv uremivard stadigt mins-
kat, bade bland dialyspatienterna och bland
de transplanterade, sedan boérjan av 1990-
talet. Den arliga mortaliteten var 1991 nar-
mare 30 %, men har senare gradvis reduce-
rats till dagens drygt c:a 20 %. Mortaliteten
bland de njurtransplanterade har under
motsvarande tidsperiod reducerats fran c:a
3 % arligen till c:a 2,5 % per ar de senaste
aren. Eftersom de transplanterade blir allt

Incidens (per miljon inv. och ar) 120
Antal transplantationer per ar 400
Arlig mortalitet i dialys 20,6 %
Avlig mortalitet i TP 2,5%
Arliga transplantatforluster 132
Arlig folkdkning 70 000

TABELL V. Parametrar av betydelse for utvecklingen av
aktiv uremivard i Sverige. Medelvarden for aren 2008-2012.
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aldre, forutses ingen dramatisk minskning
i mortaliteten hos denna kategori under de
narmaste aren.

Antal transplantatfériuster: Dessa har
genom aren legat forvanansvart konstant,
mellan 120-140 arligen, trots att popu-
lationen njurtransplanterade har mer an
fordubblats sedan borjan av 1990-talet.
Trenden &r en i princip ofdrandrad frekvens
av arliga transplantatforluster framgent.

Medelvardena for de parametrar som
har haft betydelse for patientomséattningen i
aktiv uremivard (i Sverige) under de senaste
5 aren framgar ur tabell V.

Simulering av den framtida utveck-
lingen av aktiv uremivard i Sverige
Simulering av populationen i dialys och
med transplanterad njure utgar fran model-
len i figur 50, som avser ar 2012. Med
utgangspunkt fran denna flddesmodell kan
sedan arsvisa itereringar goras, forutsatt
att samtliga till- och avfléden ur DIA- och
TP-poolerna kan skattas. For varje iterering
kan man da observera hur antalet patienter i
respektive pool kommer att ackumulera.

En rimlig prognos vad avser den framtida
utvecklingen av aktiv uremivard f&s genom
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FIGUR 51. Prognos av antal patienter i AUV
Effekter av forandrad mortalitet.

att man fixerar de demografiska siffrorna vid
dagens niva, men tillater en viss bestamd

arlig folkdkning (se tabell V). En prognos

med "fasta” parametrar, baserad pa med-
elvardena i tabell V (mortaliteten i gruppen
DIA satt till 20,6 % och i gruppen TP satt
till 2,5 %) presenteras i figur 51. | samma

figur visas hur férandringar i mortaliteten

bland patienter i dialys eller med trans-

planterad njure paverkar utfallet. Relativt

FIGUR 52. Prognos av antal patienter i AUV
Effekter av forandrad transplantationsfrekvens.

stora féréandringar i mortaliteten bland de
transplanterade paverkar prognosen tam-
ligen lite, medan relativt sma férandringar i
mortaliteten bland de dialyserade har stora

aterverkningar pa det prognostiserade

utfallet rérande patienter i behov av dialys i
framtiden. | figur 52 visas hur féréandringar

av antalet arliga transplantationer relativt

mattligt paverkar prevalensen av patienter i
dialys, medan naturligtvis antalet transplan-
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FIGUR 53. Prognos av antal patienter i AUV
Effekter av forandrad incidens.
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FIGUR 54. Prognos av antal patienter i AUV vid tre olika

scenario

a. Mortaliteten (i DIA) minskar med 0,3 % per ar

b. Incidensen minskar med
¢. Kombination av a. och b.

1/miljon inv. per ar
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terade patienter paverkas betydligt mer.
Dock, om transplantationsfrekvensen skulle
Overstiga c:a 520/ar, prognostiseras att
Okningen av patienterna i dialyspoolen helt
skulle avstanna. | figur 53 visas hur férand-
ringar i incidensen av patienter som startar
aktiv uremivard paverkar antalet patienter

i dialys under den kommande 10-arsperi-
oden. Skulle incidensen reduceras till 105/
miljon inv. per &r, skulle behovet av dialyska-
pacitet i landet framgent plana ut. Figur 54
visar tre simulerade scenarier: a) effekten av
en minskning av mortaliteten i dialys med
0,3 % arligen, b) effekten av en minskning
av incidensen i aktiv uremivard med

1 patient/miljon inv. och ar och c) en kom-
bination av a) och b). Bade trend "a” och
trend "b” &r hogst sannolika. Om de bada
trenderna kombineras (kurva c), blir resulta-
tet mycket likt det som kan prognostiseras
med de fasta parametrarna enligt tabell V.
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Sammanfattning

Simuleringarna visar att den framtida
Okningen av antalet patienter med trans-
planterad njure kommer att bli relativt bety-
dande, c:a 2,5 % arligen, medan antalet
patienter i dialyspoolen kommer att 6ka
mattligt, c:a 1 % arligen. Ar 2020 beréknas
séledes 4200-4300 patienter erhalla nagon
form av dialys, medan antalet patienter
med transplanterad njure kommer att vara
drygt 6000 och svara mot 59 % av det
totala antalet patienter i aktiv uremivard.
Nettodkningen i dialyspoolen kommer i
genomsnitt att vara c:a 30-40 individer
arligen, medan antalet njurtransplanterade
kommer att ackumulera med c:a 120-130
arligen. Tillfalliga variationer kommer dock
att innebéara att antalet patienter i dialys
vissa ar (som 2012) till och med kommer att
minska nagot.
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Dialyskvalitet

KG Priitz

Inledning

Sedan &r 2008 innehaller SNR:s Internet-
applikation en sarskild modul — OLAP
(online analytical processing). Denna modul
hamtar sina underliggande data direkt fran
de rédata som finns i databasen. OLAP-
modulen presenterar sdledes data i realtid’.
Resultaten presenteras i tva former, diagram
och tabeller, dér diagrammen visar samma
data som tabellerna, men i en dverskadlig
grafisk form. | stérsta mojliga omfattning
presenteras resultaten sorterade fran lagsta
till hogsta varde. Spridningsmatt, som avser
férmedla graden av sékerhet i resultaten,
presenteras vanligtvis som 95-procentiga
konfidensintervall for grad av maluppfyllelse,
och interkvartilavstand (dvs. 25-75:e per-
centilen) for resultat i absoluta varden.

SNR péborjar uppdatering av OLAP-
modulens redovisningar cirka en manad efter
tvarsnittsperioden slut, och resultaten pre-
senteras saledes dar med mycket liten efter-
slapning. Den som bemdodar sig att beharska
OLAP-modulens anvandargranssnitt kan
sjalv nar som helst gora egna analyser.
Dessutom finns sedan lang tid tillbaka moj-
lighet att &terhamta egna klinikdata via de
s.k. valfria listorna. De kliniker som anvander
sig av snronline som redskap for kontinuerlig
verksamhetsuppfdlining och kvalitetsfor-
battring har alltsd goda méjligheter att goéra
detta, dels via OLAP-modulen, dels via rada-
tauttag genom de valfria listorna.

Eftersom mangden registrerade variabler
ar betydande, i synnerhet i SNR som helhet,
men aven enbart i dialystvarsnittsundersok-

ningarna, a&r OLAP-modulen i sitt nuvarande
anvandargranssnitt svaréverskadlig. | den
uppgradering av snronline som planeras till
arsskiftet forbattras granssnittet avsevart.

Detta avsnitt av &rsrapporten har, liksom
tidigare och av ovanstaende skal, inte ambi-
tionen att redovisa en heltackande bild av
dialyskvaliteten i landet. | stallet fokuseras
pa nagra centrala omraden — séddana dar
det antingen finns en betydande variation
i praxis eller resultat eller dar resultaten av
andra orsaker ar av allméant intresse.

Tvarsnittsresultaten redovisas aven pa
de arliga kontaktmannamotena i SNR:s regi
och pa Svensk Njurmedicinsk Forenings
arsmote.

Utbver detta vill vi betona att SNR kan
gora specialanalyser och redovisa resul-
taten, dar det finns valida radata, men dar
utrymmet eller intresset i nul&get inte har
motiverat en allman redovisning. Vart kansli
kan kontaktas i fall dar detta ar av intresse.

Tackningsgrad och antal
registrerade patienter
Tvarsnittundersdkningen, som enligt vara
inklusionsregler skall registrera alla patien-
ter med minst en kronisk dialysbehandling
under perioden 15 september — 15 okto-
ber, omfattade 2012 sammantaget 2 955
patienter i nagon typ av HD. Motsvarande
siffra for PD var 750.

Det teoretiskt maximala antalet patienter
(beréknat som medelvardet av punktpre-
valensen sista dagen i augusti, septem-
ber och oktober) som skulle ha kunnat

" De berékningar som behdvs fér att presentera OLAP-diagram och -tabeller gérs automatiskt varje morgon
mellan kl 02-03. Nytillkomna data eller &ndringar blir alltsé inte synliga momentant.

SVENSKT NJURREGISTER ARSRAPPORT 2013

41



50%

Dalarnas 1an [140]
Blekinge lan [73]
Gotlands lan [34]

Uppsala lan [102]

Kronobergs lan [50]
Stockholms lan [604]

I
o~
=
=
«<
0
©
c
s
£
=
€0
=

Sodermanlands 1an [91]
Ostergétlands 1an [151]

Wasterbottens lan [94]
Vastmanlands lan [110]

R

Orebro lan [130]

Jamtlands lan [50]
Vasternorrlands lan [127]
Kalmar lan [130]

Riket [3704]

Jonkopings 1an [129]
Skane lan [553]
Gavleborgs lan [123]
Vastra Gotalands lan [654]
Norrbottens lan [110]
Hallands lan [127]

FIGUR 55. Andel (95% CI) med PD av det totala antalet rapporterade dialyspatienter per Ian under 2012.

registreras i HD var 3 066 och i PD 795.
Tackningsgraden berdknad utifran dessa
siffror var darfér 96,4 % i HD och 94,3 % i
PD. Pa Klinik- och lansnivéa fordelar sig inte
bortfallet helt jamt.

Berakningen baseras pé antagandet
att samtliga for tvarsnittsundersdkningen
aktuella patienter finns registrerade i SNR.
Vi vet ocksa att det finns ett — pa klinikniva
ojamnt fordelat — litet bortfall av patienter
med kronisk behandlingsintention, som aldrig
blir registrerade i SNR, huvudsakligen darfor
att de avlider kort tid efter start i dialys.

Figur 55 visar i grafisk form vad som redan
ar kant fran det epidemiologiska avsnittet,
namligen att andelen dialyspatienter som

behandlas med PD varierar mer an tvéafal-
digt inom riket.

Intresset for hem-HD har dkat, men som
figur 56 visar ar det enbart ett fatal patienter
— mindre an fem procent — i riket som har
denna behandling. | en fjardedel av 1&nen
finns inga i tvarsnittsundersdkningen regist-
rerade hem-HD-patienter.

Ockséa nér antalet patienter med sjalv-
dialys inkluderas ar andelen liten — cirka
12 procent — som framgar av figur 57.

Saval patienter som vardgivare inom
njursjukvarden foresprakar behandlingar
som i minsta man paverkar det dagliga livet
och den personliga autonomin. | det avse-
endet kan PD, hem-HD och sjalv-HD anses
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FIGUR 56. Andel (95% CI) hem-HD per lan under 2012.
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FIGUR 57. Andel hem-HD och sjalv-HD (”limited care”) under 2012.

utgdra behandlingar som féredras. Figur 58
visar andelen av dessa behandlingar av det
totala antalet dialyspatienter. Det nationella
genomsnittet ar cirka 30 procent, men med
en spridning mellan lanen pa 11-42 pro-
cent. Aven om ett flertal 14n har s& f& patien-
ter att skillnaderna inte kan betraktas som
statistiskt sakerstallda (jfr konfidensinterval-
len) ar skillnaderna mellan storre 1an patag-
liga. Uppenbarligen har ansvariga vardgivare
olika uppfattningar om vikten av att erbjuda
autonoma behandlingsformer.

PD
Som framgéar av den epidemiologiska delen

av arets rapport har andelen dialyspatienter
som behandlas med PD minskat nagot. |
detta avnitt visas utvalda data som bely-
ser skillnader i kvalitet eller praxis i svensk
PD-verksamhet.

Peritonit

Lagsta maojliga forekomst av peritonit ar ett
centralt kvalitetsmal inom PD-verksamheten.
| de senast publicerade riktlinjerna fran ISPD
sags ” [...] low peritonitis rates are achieva-
ble. We believe that a rate of 0.36 episodes
per patient per year can be reached by most
programs. However, overall rates as low

as 0.06-0.24 episodes per year at risk or
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FIGUR 58. Andel av patienterna med storsta méjliga autonoma behandling av det totala antalet rapporterade patienter

per lan under 2012.
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FIGUR 59. Peritonitincidens (95% Cl) under 2012. Antal peritoniter och personar inom parentes, antal manader per

peritonit inom hakparentes.

1 episode every 50-200 months have been
reported, and so those are the goals that
dialysis programs should strive to achieve.”
En peritonitincidens pa 0,36 per ar innebar
en peritonit p& 33 behandlingsméanader.
Under hosten 2013 genomforde
SNR en enkatundersdkning hos landets
PD-verksamheter, dar svarsfrekvensen blev
mycket god. Fran varje enhet efterfrdgades
tva siffror: 1) totalt antal behandlingsmana-
der® under 2012, och 2) totalt antal peritoni-
ter under 2012. Baserat pa dessa data kan
varje Kkliniks peritonitincidens med konfidens-
intervall berdknas. Eftersom merparten av
landets PD-kliniker ar sma &ar incidenssiff-
rorna behaftade med betydande statistisk
osékerhet, nagot som klart framgéar av kon-
fidensintervallens storlek. Till detta kommer
givetvis skillnader i case-mix, som det inte ar
mojligt att hantera med nuvarande metoder.

Som framgar av figur 59 var den natio-
nella incidensen 0,48 per ar under 2012,
vilket motsvarar en peritonit per 25 behand-
lingsmanader.

Sammanfattat uppnéar den nationella peri-
tonitincidensen inte det senaste riktvardet
fran ISPD. Daremot uppnas det mal pa en
peritonit pa 18-24 behandlingsmanader
(incidens 0,67-0,5 per ar) som tidigare
angetts som en rimlig ambitionsniva. Det
finns skillnader i peritonitincidens mellan lan-
dets kliniker under 2012, dock med enstaka
undantag inom den statistiska felmarginalen.
| vilken grad detta férklaras av skillnader i
kvalitet eller i case-mix kan inte avgoras.

Slutligen méaste det understrykas att denna
redovisning — i motsats till andra SNR-data
- bygger péa enkéatdata pa klinikniva, med de
inneboende svagheter detta innebar”.

2 http://www.pdiconnect.com/content/31/6/614.full.pdf

8 Antalet behandlingsménader dividerat med 12 ger antalet behandlingsér, vilket principiellt motsvarar det
genomsnittliga antalet patienter i behandling vid en godtycklig tidpunkt under aret.

4 Det finns ingen anledning att misstro de uppgivna siffrorna pé antalet peritoniter. Daremot ingav de rap-
porterade siffrorna pé totalt antal behandlingsmanader i flera fall farhdgor om konsekvent avrundning
uppat, vilket leder till viss underskattning av peritonitincidensen. Det totala antalet behandlingsér under
2012 pa 806,4 dverstiger klart det genomsnittliga antalet PD-patienter under aret. A andra sida omsatts
PD-populationen snabbare &r HD-populationen, sa siffran &r inte orimlig. Det belyser emellertid en av svag-
heterna i enk&tdata.
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FIGUR 60. Andel patienter som behandlas med APD (95% Cl) under aren 2003-2012.

APD som finns inom landet under den senaste
Maskin-PD (APD) kan vara ett satt att dka tvéarsnittsundersdkningen.

anvandningen av PD. Har redovisas dels hur Sammanfattat kan det fran figurerna
trenden under den senaste tioarsperioden 60-62 konstateras att andelen PD-patienter

ser ut, dels de skillnader i APD-anvandning som behandlas med APD stadigt har 6kat
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FIGUR 61. Andel patienter med APD pa klinikniva hésten 2012.
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FIGUR 62. Andel patienter med APD pa lansniva hosten 2012.
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FIGUR 63. Andel av patienterna (95% Cl) som anvander icodextrin under aren 2003-2012.

under den senaste tioarsperioden. Det &r
ocksa tydligt att det finns sldende skillnader
mellan Kkliniker och lan i hur mycket tekniken
anvands. | vilkken omfattning dkad anvand-
ning av APD kan bidra till en totalt sett storre
anvandning av PD ar féremal for diskussion.

Icodextrin

Uppréatthallande av korrekt torrvikt, bl.a. med
hjalp av tillracklig ultrafiltration, &r ett viktigt
kvalitetsmal vid PD-behandling. Icodextrin
ar en glukospolymer som till skillnad frén
glukos resorberas mycket langsamt. Det
anvands framforallt for att forbattra ultrafil-
trationen hos patienter dar glukos tenderar
att resorberas sa snabbt att den osmotiska
effekten i praktiken blir otillracklig. Tidigare
ars tvarsnittsundersokningar har visat stor

variation mellan kliniker och 1&n i anvandan-
det av icodextrin.

Figurerna 63 och 64 visar dels att anvan-
dandet av icodextrin inte visar nagon patag-
lig trend under de senaste tio aren, dels att
skillnaderna mellan klinikerna liksom tidigare
ar patagliga. Veterligen finns det pa aggre-
gerad niva inget entydigt samband mellan
hog anvandning av icodextrin och uppna-
ende av réatt torrvikt.

Assisterad PD

Ett satt att 6ka andelen dialyspatienter med
PD och att erbjuda valfungerande behand-
ling till fler patienter, som av olika skal ar
olampliga fér HD och inte klarar av att
skota sin PD sjaly, ar att ge s.k. assisterad
PD. Definitionen pé assistans i detta sam-
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FIGUR 64. Andel av patienterna med icodextrin under 2012.
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FIGUR 65. Antal patienter som behandlas med assisterad PD (Ja) och vanlig PD (Nej).

manhang ar att vardpersonal (vanligen fran
kommunal hemsjukvard) utfor behandlingen.
Genomeslaget for denna form av PD varierar
inom landet, mest beroende pa varierande
grad av oenighet mellan primarkommuner
och landsting om hur behandlingen skall
organiseras och bekostas.®

Under de ar (2010-2012) som SNR foljt
utvecklingen har andelen patienter varit
vasentligen konstant kring 11-12 procent av
PD-populationen, med en sldende variation
inom landet, som ses i figur 65. Dessvarre
tycks diskussionerna inom detta omréde ha
gétt helt i baklas pa flera hall.

Dialysdos
Ett av kvalitetskraven for bra PD-behandling
ar att adekvat dialysdos uppnas. Traditionellt
mats dialysdosen som Kt/V och Kreatinin-
clearance, i bada fallen som veckodos.

| denna rapport redovisas enbart Kt/V.
Bilden éar likartad fér Kreatininclearance. Det
mest sldende med figur 66 ar att det bara
redovisas métdata for 484 av 750 rapporte-
rade patienter. Huruvida detta beror pa att
matningar av dialysdosen inte gors eller inte
registreras ar inte kant.

Det har skett en gradvis forandring fran
den tidigare uppfattningen att endast indi-
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FIGUR 66. Andel av patienterna som uppnar Kt/V > 1,7.
5 For en detaljerad beskrivning v.g. se http://Itarkiv.lakartidningen.se/2012/temp/pda40847 .pdf
SVENSKT NJURREGISTER ARSRAPPORT 2013 47




100— I Vikt, tom buk median - Kvinna
I Vikt, tom buk median - Man
95—

2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012
[211] [191] [210] [140] [250] [242] [258] [274] [236] [237]
[406] [370] [385] [216] [452] [490] [506] [500] [498] [482)

FIGUR 67. Median (25:e - 75:e perc) for kroppsvikt hos de bada konen under 2003 -2012.

vider med forhallandevis liten kroppshydda
var lampade for PD till en acceptans av allt
stérre individer.

Figur 67 visar att kroppsvikten hos
patienter i PD inte skiljer sig fran den i HD
(data visas inte har). Under de senaste tio
aren har mannen blivit nagot tyngre, medan
kvinnornas vikt inte har &ndrats.

HD

Utveckling av andel med HDF

Alltsedan online-HDF (OL-HDF) blev tek-
niskt maojlig har alltfler kliniker anvant sig av

behandlingen. Argumenten fér HDF (kon-
vektiv dialys) baserades inledningsvis pa att
ett antal biokemiska och fysiologiska variab-
ler férbattrades av behandlingen. Dessutom
uppgavs att patienterna madde béttre. Den
fran borjan avsevarda prisskillnaden mellan
konvektiv dialys och vanlig (diffusiv) dialys
har av olika skél utjamnats alltmer.

Figur 68 visar hur andelen patienter som
behandlas med HDF har 6kat frdn mindre
an 15 procent for tio ar sedan till nu 6ver 35
procent.t Okningen &r tamligen jamnt férde-
lad Gver perioden.
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FIGUR 68. Andel (95% CI) med HDF under aren 2003-2012.

8 Den lilla minskningen av HDF-prevalensen hdsten 2012 férklaras sannolikt av den férédande jordbavning
som drabbade delar av Norditalien. Det medférde betydande HDF-specifika leveransproblem samtidigt som
undersokningen gjordes. Rimligen ledde det till en ndgot lagre HDF-prevalens just da.
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FIGUR 69. Andel med HDF pa lansniva under 2012.

Figurerna 69 och 70 visar att det liksom Déaremot kunde man i post-hoc-analyser
tidigare ar finns mycket stora skillnader i av bada studierna visa att patienter med
anvandningen av HDF, saval pa lans- som hdgre infusionsvolymer (>17 L respektive
pé klinikniva. 22 L) hade lagre risk att avlida. Slutsatsen

Under ar 2006 publicerades tva stora att hogvolyms-HDF minskar risken att avlida
studier baserade péa observationsdata som gjordes darmed trolig, men den kunde inte
kunde pavisa klar reduktion av totalmor- underbyggas med de planerade primara
taliteten hos patienter med OL-HDF. Den effektmatten.
hollandska CONTRAST-studien” och den Tidigt detta ar publicerades den spanska
turkiska OL-HDF-studien® publicerades ESHOL-studien®, dar det visades en 30-pro-
bada under 2012. Ingen av studierna kunde  centig minskning av risken av avlida under
visa nagon skillnad i resultat avseende det en uppfoljningstid pa tre &r. Den genom-
priméara effektmattet, "all-cause mortality”. snittliga infusionsvolymen i denna studie var
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FIGUR 70. Andel med HDF pa klinikniva under 2012.

" http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22539829
8 http://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed/23229932
° http://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed/23411788
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Mean Std.
Inf.vol. (L) 24
Ordinerat blodfléde (mL/min) 326
Ordinerad tid per dialys (min) 257
Ackumulerad blodvolym (L) 84
Torrvikt (kg) 77
Inf.vol./Torrvikt (%) 32
Inf.vol./Ack.vol. (%) 28

Dev. Count Median

9 854 23
46 854 320
36 854 240
18 854 84
17 844 76
13 844 30

9 854 28

TABELL VI. Behandlingsdata for HDF under 2012.

24 L. For att uppna dessa resultat kravdes
ett genomsnittsblodfléde pa 387 mL/min
och en behandlingstid pa 236 min. Den
ackumulerade blodvolymen beréknad pa
dessa data blir drygt 91 L. Den genomsnitt-
liga torrvikten hos patienterna i studien var
cirka 67 kg.

| tabell 6 visas hur behandlingsdata for
HDF givet som tre behandlingar per vecka
sag ut hosten 2012 i vart land.

Véra data visar (Fig 71) att ungefar half-
ten av patienterna far en infusionsvolym
som understiger 24 L. Behandlingstiden
for vara patienter &r 21 minuter langre
(257 vs 236 min) men blodflédet ar 61 mL/
min lagre (326 vs 387 mL/min). Vara HDF-
patienter
far en ackumulerad blodvolym pa 84 L
medan ESHOL-patienterna fick 91 L. Till

detta kommer att vara patienter vager 10 kg
mer (77 kg vs 67 kQ).

Det finns i nulaget inga allmént accep-
terade rekommendationer for vilken infu-
sionsvolym som kravs for att uppna de
oOnskvérda positiva effekterna av HDF. Om
infusionsvolymen pa nagot satt bér anpas-
sas till patienternas kroppshydda eller om
"one size fits all” &r ocksa oklart. Oavsett
vilket visar vara data att manga patienter far
HDF med infusionsvolymer som inte visats
minska mortalitetsrisken.

Pa vilket sétt resultaten av de ovan
refererade studierna — dar alla patienter
behandlades tre ganger per vecka — sam-
mantaget med annan kunskap och erfaren-
het av HDF skall dversattas till mer hand-
fasta rekommendationer aterstar séledes
att se. En annan obesvarad fraga ar varfor

10 O

Inf.vol. (L)

10 20 30 40 50 60 70 80

FIGUR 71. Fordelning av infusionsvolymer vid HDF under 2012.
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spanska kérlaccesser i en oselekterad(?) ggr i veckan, till en behandling med betyd-

patientpopulation formar leverera néara 20 ligt storre variationsmajligheter. Alltfler klini-
procent béttre blodfloden an vara. ker erbjuder olika typer av sjalvdialys (limited
Mycket talar for att det totala anvéandan- care) och aven hem-HD har pa nytt kommit

det av HDF kommer att 6ka, men det ar da att utnyttjas mer. De studier som finns ger
befogat att skarpa kraven pa konvektiv dos. ett visst stdd for att det i olika avseenden

Sannolikt kommer aven de tidigare mycket gar béttre for patienter med frekventa dia-
stora skillnaderna i anvandning av HDF att lyser'®, men helt 6vertygande bevis finns
utjiamnas. dessvarre inte. Otvivelaktigt uppskattas den
storre frineten att valja mer individanpas-
Dialysfrekvens sade dialysscheman av berdrda patienter.
HD i Sverige har gradvis genomgatt en Ett samlat men grovt métt pa utveck-
forvandling fran en verksamhet som i allt lingen &r hur den genomsnittliga dialysfrek-
vasentligt erbjods pé sjukhus (eller under vensen per vecka har férandrats.
sjukhusliknande former) med standarden tre Figurerna 72-74 visar hur den genom-
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28—
26
24—

22—

2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012
[2019] [2140] [2489] [2463] [2545] [2594] [2675] 12772 [2897] [2955]

FIGUR 72. Genomsnittligt ordinerat antal dialyser per vecka under aren 2003-2012.
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FIGUR 73. Genomshnittligt ordinerat antal dialyser per vecka pa ldnsniva.

0 Med begreppet "frekvent dialys” avses i de flesta publikationer 5-7 behandlingar per vecka. Relevanta
studier som undersokt dialys varannan dag eller dialys 4 ggr i veckan saknas.
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FIGUR 74. Genomsnittligt ordinerat antal dialyser per vecka pa klinikniva.

snittliga dialysfrekvensen i riket okat fran

2,95 till 3,17 under de senaste tio aren. Men

det mest sldende ar den stora variationen
pa lans- och Klinikniva, fran 2,5-4 dialyser

per vecka.

En mer detaljerad bild ges i tabellerna 7
och 8, dar det visas hur dialysfrekvensen
fordelar sig pa lansniva. Bakom den relativt
lilla variationen i genomsnittlig dialysfrekvens
mellan flertalet 1&n doljer sig en stdrre varia-
tion i hur man faktiskt gér. Pa nationell niva

far 72 procent av patienterna tre dialyser i
veckan, 8 procent tva och resterande 20
procent mer an tre. Andelen patienter som
far mindre an tre dialyser i veckan varierar
fran O till 27 procent. Fyra behandlingar per
vecka ar den vanligaste typen av "frekvent”
dialys. Endast drygt fem procent av patien-
terna dialyseras enligt den definition som
anvands i publicerade studier om frekvent
dialys.
Aven om data betraktas konservativt,

Antal/vecka 1 2 3 3,5 4 4,5 5 6 7
Blekinge 1an (%) 0 7,9 81 0 111 0 0 0 0
Dalarnas lan (%) 0 57 89,3 0 1,6 0 33 0 0
Gotlands lan (%) 0 0 72,4 0 241 0 34 0 0
Gavleborgs lan (%) 0 54 75 0 12 0 5,4 2,2 0
Hallands lan (%) 0 4,9 72 7,3 8,5 0 7,3 0 0
Jamtlands 1an (%) 0 9,8 68,3 0 19,5 0 2,4 0 0
Jonkopings 1an (%) 0 8 70 0 24 1 2 0 0
Kalmar lan (%) 0 9,7 66 0 194 0 4,9 0 0
Kronobergs l1an (%) 0 4,7 81,4 0 11,6 0 2,3 0 0
Norrbottens 1an (%) 0 9,6 71,2 0 13,7 0 5,5 0 0
RIKET (%) 0,1 8,1 71,9 2,2 12,2 0,1 4 0,9 0,4
Skane lan (%) 0,2 5,7 70,2 2,1 13,2 0,2 6,6 1,7 0
Stockholms lan (%) 0 4,6 63,1 7,2 184 0,2 4,6 1,5 0,4
Soédermanlands 1&n (%) 0 16,4 79,5 0 2,7 0 1,4 0 0
Uppsala lan (%) 0 15,5 83,3 0 1,2 0 0 0 0
Varmlands lan (%) 0 7,4 88,9 0 3,7 0 0 0 0
Vasterbottens lan (%) 0 26,9 57,7 0 10,3 0 51 0 0
Vasternorrlands lan (%) 0 9,9 76,2 3 5 0 5,9 0 0
Vastmanlands lan (%) 1,1 4,4 80 2,2 7,8 0 33 11 0
Vastra Gotalands lan (%) , 13,5 70,3 1,6 10,6 0 1,8 1 0,8
Orebro I&n (%) 0 4,7 87,9 0 6,5 0 0,9 0 0
Ostergétiands 1&n (%) 0,8 4 60 0 17,6 0 9,6 24 5,6

TABELL VII. Procentuell fordelning av olika dialysfrekvenser' pa lansniva under 2012. N=2943

"'S.k. varannandagsdialys ar liktydigt med 3,5/vecka. Hur en regim med 4,5/vecka ser ut i praktiken &r oklart.
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Antal/vecka 1 2 3 35 4 4,5 5 6 7
Blekinge l1an (%) 0 7,5 75 0 175 0 0 0 0
Dalarnas lan (%) 0 53 88 0 1,3 0 53 0 0
Gotlands lan (%) 0 0 65,2 0 304 0 43 0 0
Gavleborgs lan (%) 0 0 70,9 0 164 0 9,1 3,6 0
Hallands lan (%) 0 2,2 60,9 10,9 13 0 13 0 0
Jamtlands lan (%) 0 3,7 63 0 29,6 0 3,7 0 0
Jonkaopings lan (%) 0 0 63,5 0 32,7 0 38 0 0
Kalmar lan (%) 0 1,6 59,7 0 30,6 0 8,1 0 0
Kronobergs 1an (%) 0 0 70 0 25 0 5 0 0
Norrbottens lan (%) 0 2,1 68,1 0 213 0 8,5 0 0
RIKET (%) 0,1 4,9 67,9 3 16,3 0,1 59 1,2 0,7
Skane lan (%) 0,4 2,9 62,8 2,9 18,2 04 10,2 2,2 0
Stockholms 1an (%) 0 4.1 57,1 8,5 213 03 6,6 1,6 0,5
Sddermanlands lan (%) 0 9,3 86 0 4,7 0 0 0 0
Uppsala lan (%) 0 13 85,2 0 1,9 0 0 0 0
Varmlands 1an (%) 0 3,1 90,6 0 6,3 0 0 0 0
Vasterbottens 1an (%) 0 16,1 66,1 0 14,3 0 3,6 0 0
Vasternorrlands lan (%) 0 3,1 78,1 4,7 6,3 0 7,8 0 0
Vastmanlands lan (%) 0 0 76,5 3,9 11,8 0 59 2 0
Vastra Gotalands 1an (%) 0 10,3 70 2,1 12,1 0 2,7 1,5 1,2
Orebro 1an (%) 0 0 88,3 0 10 0 1,7 0 0
Ostergétiands 1&n (%) 0 1,2 50 0 256 0 12,2 24 8,5

TABELL VIII. Procentuell fordelning av olika dialysfrekvenser pa lansniva under 2012. Patienter yngre &n 79 ar och i

aktiv vard minst ett ar.'”> N=1891

dvs. begransat till storre landsting dar anta-
let patienter i de olika grupperna ar stort,
kan det konstateras att det finns svarforklar-
liga skillnader &ven i de patientgrupper dar
det — bade fran vardgivarens och patientens
sida — bor finnas en ambition att behandla
sa optimalt som mdjligt, dvs. hos de yngsta
tre fjardedelarna av patienterna och dar
restfunktion hos flertalet &r férsumbar.

Dialysdosering

Forutom de i foregdende avsnitt disku-
terade och redovisade komponenterna i
HD-behandlingen, dialystyp (konvektiv vs.
diffusiv) och dialysfrekvens, finns dialysdo-
sen kvar i den traditionella bemarkelsen,
dvs. elimination av sméa molekyler, som en
kombination av dialyseffektivitet och dura-
tion av behandlingarna. Antalet maojliga
kombinationer av olika mer eller mindre
vetenskapligt val underbyggda HD-varianter
ar nu omfattande. Detta erbjuder i sig bade

mojligheter och problem. Nar det galler
SNR:s férméga att vardera dialyskvalitet
innebar det betydande utmaningar.

Eftersom SNR har ambitionen att jamféra
och sékerstéalla tillracklig dialysdosering i
hela riket maste vi anvanda oss av ett matt
som i stérsta mdjliga utstrackning kan han-
tera skillnader i dialysfrekvens, duration av
varje dialys och sammantagen dialysdura-
tion per vecka. Det enskilda méatt som bast
forméar hantera olikheter i dialysfrekvens ar
standard-Kt/V (stdKt/V). StdKt/V anvédndes
som ett av métten pa dialysdos i de bada
FHN-studierna, som jamférde dels utfallet
vid frekventa korta dialyser med konventio-
nell behandling tre ganger per vecka,'® dels
utfallet vid frekventa l&nga nattliga dialyser
med konventionell behandling.'

| SNR:s webbapplikation beraknas std-
Kt/V med den formel som KDOQI rekom-
menderar.'®

Formeln &r i sig en forenkling, som forut-

2 Denna aldersavgransning selekterar de yngsta tre fjardedelarna av HD-populationen. Minst ett &r i aktiv
vard anvands som arbitrar selektion av patienter utan restfunktion.

8 http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21091062
™ http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21775973

5 http://www.kidney.org/professionals/KDOQI/guideline_upHD_PD_VA/hd_rec2.htm
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sétter att de dialyser som ges &r jamnt for-
delade under veckan, nagot som i praktiken
aldrig ar fallet. Jamférelser gjorda mellan
formell ureakinetisk modellering av en hel
veckas behandling och resultaten av den
anvanda formeln visar dock mycket god
Overensstammelse.

Som visats i tidigare rapporter ar korrela-
tionen mellan resultat av denna formel och
den férenklade formeln N x URR mycket
god.' Denna enkla formel ger direkt en for-
staelse for varfor det ar omajligt att nd mélet
stdKt/V >2 med tva dialyser per vecka,
eftersom URR >90% néstan alltid &r den
praktiska dvre gréansen for en enskild dialys,
och URR =100% ar omgjligt.

Till vardags kan man alltsa enkelt sjalv
berékna stdKt/V med den férenklade for-
meln, aven om det i det enskilda patientfallet
kan bli ett mindre fel.

Flertalet moderna dialysmonitorer berak-
nar Kt/V for varje genomférd behandling. For
approximativ berakning av stdKt/V beho-
ver man darfor berédkna URR "baklanges”
genom kunskap om sambandet mellan Kt/V
och URR. Sambandet ar dessbéattre enkelt:

Kt/V = LN (urea fore dialys / urea efter dialys)
eller Kt/V = -LN (1-URR)

och
URR (uttryckt som fraktion) = 1-1/EXP(Kt/V).

Med ovanstaende formler kan darmed
std-Kt/V beréknas med tillracklig klinisk pre-
cision. Det betyder att det gar latt att med
tillrécklig s&kerhet berdkna dialysdosen hos
patienter med andra dialysregimer &n den
traditionella tre dialyser per vecka.

Sammanfattat baseras SNR:s anvan-
dande av stdKt/V pa det faktum att det ar
det vetenskapligt bast underbyggda enskilda

mattet pa veckodos i HD. Det ar ett starkt
argument for nyttjande av stdKt/V vid jam-
forelser av dialysdos. Detta sagt kan ett
beréknat matt aldrig bli battre an de enskilda
komponenterna i berdkningen. Alla svag-
heter i — och all kritik som kan riktas mot —
Kt/V g 9ller forstas ocksé for stdKt/V."”

Svagheter i stdKt/V-begreppet och
alternativa matt

En svaghet i anvandandet av stdKt/V i de
arliga tvarsnittsmatningarna &r att det ar
kénsligt for slumpmassig variation, som all-
tid gar i negativ riktning (dvs. en dialys kan
aldrig bli battre an ordinerat, men den blir
ibland séamre). Detta innebér att en registre-
rad behandling som inte gatt enligt ordina-
tion, med resulterande lagre URR, leder till
ett lagt stdKt/V. Detta &r i och for sig helt i
linje med tvarsnittsundersdkningens grund-
lAggande idé, eftersom vi vill ge en sann
bild av dialyskvaliteten i landet varje hdst.
Sa blir det ocksd, men risken for att en liten
Klinik slumpmassigt far en oréattvist samre
maluppfyllelse ar inte forsumbar. Hosten
2011 uppgavs 85,1 procent av dialyserna
ha gatt enligt ordination. Accessproblem
stod fér 9,1 procent av problemen, medan
andra patientrelaterade problem svarade fér
4,5 procent. Tekniska fel forklarade enbart
0,8 procent av problembehandlingarna.

En annan svaghet ar att begreppet i sig
ar mer eller mindre svarbegripligt, fram-
forallt for vara patienter, men i betydande
omfattning ocksa for oss sjélva. Vi kan i
vardagssituationen tanka i termer av tid,
antal dialyser per vecka, blodfléden, dialysa-
torprestanda/clearance, och nar det galler
levererad dialys i termer av URR. Moderna
dialysmaskiner kan ge oss siffror pa K,

Kt och Kt/V.'® Detta ar mer eller mindre

6 N = antal dialyser per vecka, URR uttryckt som fraktion. Exempel: 4 dialyser per vecka med URR 60% per

dialys ger 4 x 0,6 = 2,4 i stdKt/VUrea
7 http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21929590
8 Ett varde pa V maste matas in i maskinen.
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abstrakta begrepp, beroende pa kunskaper
och intresse.

Dialystid, dels per enskild dialys, men
ocksé per vecka har sedan artionden till-
baka lanserats som ett battre matt pa dia-
lysdos/dialyskvalitet. Argumenten bade for
och emot detta synséatt ar valkanda.

Foérdelen med att anvanda tid som kvali-
tetsmatt, antingen veckotid eller tid per dia-
lys, ar att det ar en variabel som ar begriplig
for vara patienter och oss sjalva. Att det ar
ett relevant matt ar stallt utom allt tvivel, men
som ensamt matt ar det sémre an stdkt/V.

Begreppet dialysbehov har diskuterats
lika 1ange som kronisk dialysbehandling har
funnits. Lasaren hanvisas dels till vara natio-
nella riktlinjer, dels till internationell litteratur i
amnet.™

Dialysduration som matt pa dialysdos
SNR:s jamforelser av dialysdosering har,
som framgar av tidigare resonemang, motts
av ett antal invandningar genom aren. Saval

vara egna nationella riktlinjer®® som ERPB
(EBPG)?' rekommenderar en minsta dialys-
duration pa 4 timmar tre ganger per vecka,
om pataglig restfunktion (dvs. >2 mL/min)
saknas.

Om métning av restfunktion hade ingatt
vanlig klinisk praxis skulle det atminstone
principiellt ha gatt att lagga samman patien-
tens restfunktion med ordinerad/levererad
dialys och pa sé satt jamfora patienternas
totala behandlingsdos. Eftersom restfunktio-
nen hos HD-patienter i praktiken séllan méats
— i alla fall av SNR:s data att doma — &r det
vid kvalitetsjamforelser pa nationell niva inte
nagon bra idé att férsdka addera restfunktion
och levererad dialysdos.

Nedan visas jamforelser mellan landets
kliniker och 1an. Maluppfyllelse for ett
tidsbaserat dialysdosbegrepp anses hér
foreligga vid dialysfrekvens pa minst tre
dialyser per vecka och en sammantagen
veckodos pa tolv timmar. Redovisningen
gors aven for en selekterad grupp med
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FIGUR 75. Tidsbaserad maluppfyllelse (95% Cl) pa klinikniva, samtliga patienter i aktiv uremivard.

% De centrala arbetena aterfinns t.ex. i referenslistorna till de bada FHN-studierna.
20 http://njur.se/Filer/Kliniska_hjalpmedel/Riktlinjer_uremi_2007.pdf
21 http://ndt.oxfordjournals.org/content/17/suppl_7/25.full.pdf+html
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FIGUR 76. Tidsbaserad maluppfyllelse pa lansniva, samtliga patienter i aktiv uremivard.
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FIGUR 77. Tidsbaserad maluppfyllelse pa klinikniva, patienter under 79 ar, i aktiv uremivard 6ver ett ar.

alder under 79 &r och minst ett ar i aktiv grupp, dar ambitionsnivan i dialysdosav-

vard.? seende far antas vara hogst (fig 75-78).
Liksom nar dialysdosering jamfors base- Oavsett vilket synsétt — Kt/V-baserat eller

rat pa stdKt/V, dar resultaten inte redovisas tidsbaserat — man véljer att tillméta storst

i denna arsrapport, finns det variationer i vikt ar det uppenbart att dialys tva ganger i

maluppfyllelse. Detta galler bade for hela veckan utan pataglig restfunktion inte upp-

HD-populationen och fér en mer selekterad fyller kraven pa adekvat dialys.

22 Vi réknar har med att i stort sett alla patienter har férsumbar restfunktion efter ett &r i HD.
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FIGUR 78. Tidsbaserad maluppfyllelse pa lansniva, patienter under 79 ar, i aktiv uremivard over ett ar.

Utdver detta visar data att det pa lansniva
finns skillnader som rimligen inte kan forkla-
ras av olikheter i patientsammansattningen.

Sammanfattning

De jamforelser dver tid som gdrs i denna
arsrapport, och som ar tillgangliga i OLAP-
modulerna, visar pa ett antal gradvisa for-
pattringar — nér resultaten betraktas i ett
nationellt perspektiv. De gradvisa forbatt-
ringarna i dverlevnad i dialys kan rimligen till
viss del forklaras av att sjalva dialysbehand-
lingen har forbéttras.

Det mest slaende nar data betraktas pa
klinikniva — dar case-mix-effekter givetvis
kan forklara en del skillnader — och pé lans-
niva — dar case-mix effekter rimligen har
mindre betydelse — ar hur stora skillnader
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det finns i behandlingspraxis. Ur ett patient-

perspektiv ar detta otillfredsstéllande. Ur

vardgivarperspektivet maste det ge upphov
till tgarder:

e Den - dessvarre alltfér magra — veten-
skapliga evidensbasen for dialysbehand-
ling méste Gverséttas till praktiska och
konsensusbaserade uppdaterade natio-
nella riktlinjer fér god dialysvard. Arbetet
med detta har inletts.

e Ansvariga for njursjukvarden pa klinik-

och lansniva bor analysera sina egna
data. | de lagen dar resultaten framstar
som problematiska bér mer kraft laggas
pa att analysera, forklara och atgarda
bristerna och mindre kraft pa att hitta de
fel i registerdata och resultat som sékerli-
gen kan letas fram i enstaka fall.
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