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1 Foérord

Sedan boérjan av 1970-talet har njurdialys dkat starkt i omfattning i Sverige. Den har bidragit
till inte bara okad 6verlevnad for njursjuka utan dven forbattrat livskvaliteten hos manga av
patienterna. | basta fall kan de idag leva ett ganska normalt liv, med betydande makt 6ver sin
vardprocess. Den medicinsk-tekniska utvecklingen har gjort betydande framsteg — men, som
detta det forsta svenska njursjukvardsindexet visar, aterstar mycket att gora for att den en-
skilda ska fullt ut kunna dra fordel av framstegen. Det géller nu for landsting och njurkliniker
att ta vara pa mojligheterna att erbjuda en konsumentvanlig njursjukvard, med minsta maéjliga
medicinska risker och obehag for patienten.

Njursjukvardsindex 2007 redovisar hur vél eller illa de 21 landstingen (inkl. Gotlands kom-
mun) lever upp till dagens konsumentkrav pa god njursjukvard. Materialet tyder pa att det ar
ett stort gap mellan den mest anvandarvanliga varden — som tillampas i en liten ledargrupp av
landsting — och vad som erbjuds i alltfér manga av de évriga. Det géller till exempel service-
faktorer sdsom val fungerande njurskola”, varigenom patienten far hjélp till sjalvhjalp, eller
huruvida sockerfri dialysvéatska erbjuds — en viktig fraga for den som har viktproblem; detta
slags fragor blir allt viktigare i en sjukvard som vill svara upp mot konsumentens forvant-
ningar och krav pa bemétande.

Aven njursjukvardens behandlingskvalitet och -resultat varierar 6ver landet pé ett markant
satt. Inte minst avslojar indexet patagliga skillnader i praxis mellan norra och sédra Sverige.
Skillnader som &r svara att se ar uttryck for dppna politiska prioriteringar. Det &r generellt
sett betydligt svarare att fa vél fungerande hemdialys i Norrlands landsting (Norrbotten un-
dantaget) an i sodra Sverige, trots att just de ldnga avstanden i norr borde tala for att man dar
sarskilt vinnlagt sig om l6sa problemet. | Sydsverige tycks det & andra sidan vara svarare att
fa en ny njure transplanterad, trots att detta vanligen erbjuder avsevart forhojd livskvalitet
(och lagre vardkostnader) jamfort med att fortsatta i dialys.

Njursjukvardsindex pavisar stora ojamlikheter mellan landstingen vad galler hur skonsamt
njurvarden bedrivs, hur stora riskerna ér att do under dialys och hur aktivt landstinget &r i av-
seendet att ge njurpatienter en transplanterad njure. Det &r dags for en 6ppen diskussion om
varfor sa ar fallet och hur olikheterna bast kan métas och redovisas.

Det pagar under 2007 en sammanslagning av kvalitetsregistren inom den svenska njursjuk-
varden. Syftet ar att forbattra kvaliteten i statistikinhamtning och redovisning. Pa det hela ta-
get sker en rérelse mot 6kad 6ppenhet inom de nationella kvalitetsregistren, bort fran sluten-
het inom specialistlakarforeningarna i riktning mot att géra materialet tillgangligt. Denna 6p-
penhet &r en forutsattning for saval kvalitetsutveckling som konsumentinformation.

| en skattefinansierad sjukvard kan det knappast anses vara en ensak for lakarkaren pa vilket
satt och med vilket resultat varden bedrivs. All erfarenhet talar for att 6ppenhet och jamfor-
barhet gagnar kvalitet och trovardighet. I Sverige har den konsument, som vill gra informe-
rade och aktiva val, stod av den nationella vardgarantin och ratten till second opinion. Om i
detta fall den njursjuka saknar underlag for att gora jamforelser av vardutbud och -resultat ar
det svart att veta vad man kan forvanta sig och krava, ja om man rent av ska bege sig till ett
annat landsting for att fa del av en generdsare och battre fungerande njursjukvard!

Njursjukvardsindex 2007 ar det forsta forsoket att redovisa skillnader och i likhet med Health
Consumer Powerhouse’ (HCP) 6vriga index ange ett slags “informellt vardprogram”. Vara
indikatorer kan tjana som en forsta normgivare for en ur konsumentens synpunkt val funge-
rande vard.
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Detta index ar vart forsta “smala” diagnosindex. Antalet personer i aktiv njursjukvard ar i
Sverige ca 7 500, om vi raknar in patienter i dialys och de som fatt en ny njure transplanterad.
Det finns dock anledning att rdkna med att gruppen kommer att fortsatta véxa snabbt, framst
till foljd av 6kningen av antalet diabetiker och forbattrade, tidiga behandlingsmdjligheter.
HCP:s uppdrag ar att utveckla redskap som starker vardkonsumenten. For att bli framgangs-
rika i denna stravan maste vi ga djupare an hittills och bli konkretare i analyser och radgiv-
ning.

Ett viktigt element for HCP dr att for varje index samarbeta med berdrda patientorganisatio-
ner och andra intressenter. Informationsutbytet med Riksforbundet for Njursjuka har varit
mycket vardefullt och vi tackar for gott samarbete.

Den expertpanel, som fungerat som bollplank for projektteamet, har lamnat mycket vérdeful-
la bidrag, framst i urvalet av indexindikatorer. HCP vill tackar deltagarna fér denna viktiga
insats.

HCP &r glada att lakemedelsforetaget Baxter Det ar knappast nagot svenskt landsting, som
har "slagit i taket” nér det géller anvédndandet av PD. Darfor ger hog andel PD en ”grén” sco-
re, och lag andel en "r6d” Baxter Medical AB stottat utvecklingen av Njursjukvardsindex ge-
nom ett ovillkorat forskningsanslag. HCP accepterar projektbidrag som inte aventyrar vart
oberoende eller som ar forknippat med villkor. Foretaget ar — vilket géller samtliga vara in-
dex — ensam &gare till Njursjukvardsindexets metod och resultat och bestammer sjalv ut-
formningen av indikatorer, slutsatser och redovisningsformer.

HCP vill dven tacka de lakare, sjukskéterskor och njurkliniker som hjélpt oss med lampliga
indikatorer, data och talmodigt svarande pa vara fragor - ingen namnd och ingen glémd.

Vi ar val medvetna om att forstlingsverk ofta ar forenade med brister, sarskilt om datatill-
gangen ar knapphandig. Vi avrader darfor fran langtgaende slutsatser vad géaller svensk njur-
sjukvard. Over tid raknar vi med att fler kvalitetsdata blir tillgangliga och att sékerheten i be-
domningen okar.

Synpunkter fran dig och andra lasare ar av stort varde i detta kontinuerliga utvecklings- och
forbattringsarbete. Vi valkomnar darfér kommentarer och férslag som kan beaktas i den fort-
satta processen.

Stockholm den 21 maj 2007
Johan Hjertqvist

VD
Health Consumer Powerhouse AB



2 Sammanfattning

2.1 Datatillganglighet

Generellt kannetecknas europeisk offentlig sjukvard av en stor brist pa data
rorande vardens innehall och resultat. Fokus for uppfoljning har traditionellt
legat pa resursinsatserna (pengar per capita, antal doktorer, antal sangplatser,
antal MR-kameror etc)®.

Inom svensk njursjukvard rader det omvanda forhallandet. Tack vare arbetet

med Svenskt Register for Aktiv Uremivard (SRAU) och Svensk DialysData-

Bas (SDDB), vilka under 2007 skall sammanforas till ett sammanhallet regis-
ter, rader en nast intill perfekt tillgang pa data fér uppféljning av svensk njur-
sjukvard, kvantitativt och kvalitativt.

Atkomst till dessa data pa klinik- och landstingsniva ar dock f n begransad till
anvandare inom Svensk Njurmedicinsk forening. Med tanke pa att transparens
och 6ppen datatillgang ar viktig for att utveckla och jamfora alla delar av sjuk-
varden ar denna slutenhet olycklig. Svensk sjukvard ar sa gott som uteslutande
finansierad med offentliga medel och resultaten borde darfor vara brett till-
géangliga. Det ar dnskvart att dppenheten i detta avseende stérks till att innefatta
svenska patienter, beslutsfattare och allméanhet.

2.2 Resultatutfall

Utfallet av Svenskt Njursjukvardsindex 2007 visar ett antal intressanta, stund-
tals anmarkningsvarda, skillnader mellan njursjukvarden i de svenska lands-
tingen:

Varldens forsta dialys utfordes vid universitetssjukhuset i Lund for c:a 60 ar
sedan. Dialysverksamheten i Sodra sjukvardsregionen verkar att ha utvecklats
val anda sedan dess, med Region Skane som vardiga guldmedaljcrer i Njur-
sjukvardsindex 2007. De stolta traditionerna inom dialysverksamheterna verkar
ocksa ha medfort att de sodra landstingen generellt ligger val framme avseende
att ta hand om njursviktspatienter i ett tidigt skede. Detta ger battre mojligheter
att sétta in forebyggande behandling, vilken med flera ar kan uppskjuta den
tidpunkt, da en njursviktspatient tvingas ga in i dialys.

Bloddialys &r en behandling som i de allra flesta fall medfor att patienten tre
ganger per vecka maste uppsoka en klinik, vilket, restiderna inkluderade, oftast
betyder att tre hela dagar per vecka gar at till dialysbehandlingen. Man borde
darfor forvanta sig att landsting, som har en stor andel patienter med langa re-
sor till klinik, borde vara sérskilt aktiva i att utveckla olika former av sjalvdia-
lys, dar PD (peritonealdialys eller mer populért, pasdialys™) ar den vanligaste.

' Arne Bjornberg: EuroHealth Consumer Index 2006, Health Consumer Pow-
erhouse.



Mycket riktigt ligger det glest befolkade Norrbottens landsting vél framme
inom detta omrade. Inom &vriga Norrland ar dock sjélvdialysverksamheterna
forhallandevis lite utvecklade (se figur).
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Norrlandslanen havdar sig vél pa ett annat omrade inom njurmedicinen: att ar-
beta for att njursviktspatienter far en ny njure transplanterad. Den relativa
chansen att fa en ny njure &r i runda tal 50 % hogre i Norrland an i Skane. Det
ar inte sannolikt att denna skillnad beror pa skillnader i patientunderlaget: att
Sydsverige har goda resultat i dialys (och kortare resvégar till behandlingen) ar
sannolikt huvudforklaringen till att njurklinikerna dér inte &r lika motiverade
att arbeta for att patienter ska fa en ny njure.

Saval njurtransplantationsandelen, som aktivitetsnivan rérande operationer for
organdonation, ar generellt hogre i Norrlandslanen (se figurer).
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Det faktum, att norrlandslanen har hogre tathet av intensivvardsplatser per in-
vanare har sannolikt betydelse for att kunna hélla en hog aktivitetsniva for or-
gandonationer. De sma landstingen i Norrland har inte battre finanser an andra,
men av nagon anledning anses det i Norrland behdvas en betydligt lagre perso-
naltithet per plats, vilket gor intensivvérden i Norrland billigare?.

2.3 Rekommendationer

Svensk njursjukvard haller generellt sett en hog sakerhet och kvalitet. Dock
finns skillnader saval mellan olika kliniker, som mellan Sverige och andra lan-
der.

Ett av huvudsyftena med Njursjukvardsindex ar att stimulera till att lyfta blick-
en dver granserna. Att “uppfinna hjulet sjalva” ar blott alltfér vanligt inom eu-
ropeisk sjukvard, i stallet for att benaget ta efter goda forebilder, som redan
utvecklats av andra, inte sallan bara nagra mil bort!

3 Bakgrund —vad ar njursjukdom?

$Njurarnas viktigaste uppgifter ar att utséndra slaggprodukter som bildas vid
amnesomsattningen samt att reglera utsondringen av salter och vatten, sa att
kroppsvatskornas volym och sammanséttning halls inom normala granser. Oli-
ka sjukdomar i njurarna kan medfdra att njurfunktionen blir kraftigt nedsatt
eller helt upphor. Man kallar detta tillstand for njursvikt eller uremi. I en del

% Sten M Walther, Carl-Johan Wickerts, “Stora regionala skillnader i svensk intensivvard”,
Lakartidningen 47 (2004), s 3768 ff

% Avsnitt 3 &r i huvudsak hamtat fran "Dialys”. Riksforbundet for Njursjuka (RNj) informa-
tionsskrift.
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fall &r funktionsnedsattningen tillfallig (akut njursvikt) men oftare blir skadan
bestaende (kronisk njursvikt). Obehandlad leder den kroniska njursvikten till
doéden, men nu finns livraddande behandlingar. Dessa behandlingar gor det of-
tast mojligt for den njursjuke att ocksa leva ett aktivt och innehallsrikt liv.

3.1 Orsaker till njursvikt

De flesta fall av njursvikt ar kroniska, det vill sdga bestaende. Oftast ar den
kroniska njursvikten resultatet av en fortldpande forstérelse av njurvéavnaderna
under loppet av flera ar, men ibland kan forloppet vara snabbt. Flera sjukdoms-
typer kan leda fram till kronisk njursvikt. Den nast vanligaste bland dialyseran-
de patienter ar glomerulonefrit, som ar en autoimmun sjukdom, d.v.s. den beror
pa att kroppens egna forsvarsmekanismer angriper de egna vavnaderna.

Angreppet mot njurarna utloses antagligen av infektioner pa nagot hall i krop-
pen (d.v.s. utanfor sjélva njurarna). Det kan t.ex. réra sig om halsfluss orsakad
av streptokocker.

Den vanligaste orsaken till kronisk njursvikt ar langvarig diabetes, men aven
upprepade urinvagsinfektioner omfattande dven njurarna (pyelonefrit) och arft-
lig njurskada (t.ex. cystnjuresjukdom) kan ge upphov till kronisk njurskada.

Njurarna har en mycket stor reservkapacitet, vilket gor att symtom pa uremi
(urinforgiftning) ej uppstar forran njurfunktionen gatt ner till 10 — 15 procent.
Nar dialysbehandling pabdrjas aterstar oftast mindre an 10% av normal njur-
funktion.

Det ligger kanske néra till hands att tro att den njursjuke k&nner av sin sjukdom
i njurarna, men sa ar det bara for en mindre del av alla njursjuka — framst dem
som har urinvéagsinfektioner. Det stOrsta problemet med bristande njurfunktion
ar att giftiga @amnen ansamlas i kroppen. Dessa giftiga dmnen (uremiska toxi-
ner) kan paverka ett flertal av kroppens olika organ och funktioner.

Obehandlad njursvikt kan ge upphov till en lang rad symtom. Det patienten
kanske kanner av forst ar en alltmer tilltagande trétthet. Denna fororsakas i for-
sta hand av blodbrist (anemi). Under en dvergangsperiod, da en tillracklig rest
finns kvar av njurfunktionen, bestar behandlingen av en speciell proteinlag kost
samt viss medicinering. Nar sedan njurfunktionen avtar ytterligare maste den
pa nagot vis ersattas. Vanligtvis behandlas da patienten med dialys.

Njurfunktionen kan ocksa i manga fall aterstéllas genom att en frisk njure fran
en annan méanniska transplanteras in. En lyckad transplantation ar den basta
rehabiliteringen. Om den transplanterade njuren avstots kan patienten aterga till
dialys. Darfor brukar man betrakta dialys och transplantation som tva olika de-
lar av ett vardprogram for kroniskt njursjuka.

3.2 Kort historik

Nils Alwall i Lund konstruerade sa tidigt som 1947 en dialysapparat. Den kun-
de inte bara avlagsna giftiga slaggprodukter utan ocksa 6verskott av vatska ur
Kroppen.



Under de féljande aren var det bara patienter med akut njursvikt, som kunde
behandlas framgangsrikt. Akut njursvikt innebér att njurarna under viss tid,
vanligen 1-3 veckor, helt slutar att fungera. Om patienten kan hallas vid liv
med hjalp av konstgjord njure, sa atertar dockde egna njurarna sa smaningom
sin funktion och njurskadan kan laka ut.

Under 1950-talet skedde en spridning av dialysbehandlingen i Sverige till allt
fler centra, till vilka ett 6kande antal patienter med akut njursvikt skickades. En
viktig bidragande faktor till metodens spridning var att en ny konstgjord njure
utvecklades, till vilken horde sterilfilter av engangstyp, som var effektiva och
latta att anvéanda.

For patienter med kronisk njursjukdom gav behandling med konstgjord njure
dock endast tillfallig forbattring. Behandlingen kunde endast upprepas ett fatal
ganger pa samma patient. D4 existerade det ingen metod, som kunde anvandas
for att fa en permanent tillgang till blodbanan och mojliggora att blod leddes
mellan patienten och den konstgjorda njuren ett stort antal ganger.

Det skulle drgja till 1960 innan detta problem fick sin l6sning. Da lyckades
Belding H. Scribner i Seattle, USA, tillsammans med sina medarbetare utveck-
la en metod for permanent tillgang till blodbanan. Sma ror inopererades i en
pulsader och i en ven och sammankopplades i en slangférbindelse. Darmed
hade det blivit mgjligt att med s k hemodialys, HD, behandla dven patienter
med kronisk (bestaende) njursvikt. I Sverige tillkom under senare delen av
1960-talet de forsta avdelningarna avsedda for kronisk dialysbehandling.

3.3 Hur vanligt ar det med dialys?

Varje ar tillkommer i Sverige cirka 1 000 nya patienter som &r i behov av dia-
lys. Antalet patienter som gar i dialysbehandling har hela tiden dkat. (Nettook-
ningen av antalet patienter, som gar i aktiv uremivard (i dialys eller transplan-
terade) har de senaste aren fram t o m 2005 varit c:a 200 patienter per ar. 2005-
12-31 var antalet svenska patienter i aktiv uremivard 7 377.

Ar 1972 var det cirka 260, 1978 cirka 600, 1995 cirka 2 500 och 2005 cirka 3
400 patienter i behandling med dialys. Under 1960- och 70-talen radde det stor
brist pa dialysplatser och antalet platser per million invanare var i Sverige
ganska lagt i jamforelse med andra industrialiserade lander.

A andra sidan har man i Sverige en higre andel patienter, som lever med ett
fungerande njurtransplantat, an i de flesta andra lander, c:a 4 000 personer ar
2005. Det finns dialysavdelningar pa cirka 60 sjukhus i landet. En mindre andel
av dialyspatienterna skoter sjalva sin behandling i hemmet. Hela tiden kommer
det till nya patienter, och en ytterligare utbyggnad av dialysverksamheten be-
hdvs om inte transplantationsverksamheten utvecklas déver forvéntan.

Ett antal patienter behandlas med en metod kallad CAPD (férkortning av eng-
elskans Continuous Ambulatory Peritoneal Dialysis), eller kort och gott PD,
som patienten vanligen utfor sjalv utanfor sjukhusklinik. Vid slutet av 2005
behandlades drygt 700 patienter med denna metod i Sverige.



4 Undersékningsmetod

Inledningsvis vill HCP papeka att Njursjukvardsindex mater konsumentvanlig-
heten i njursjukvardens upplagg, inte vardens kvalitet i sig. Med konsument-
vanlighet avser vi har — liksom for vara dvriga index — hur val varden anpassats
till anvandarens 6nskemal om informationstillgang, service, bekvamlighet och
gott behandlingsresultat. Dessa kvaliteter ar inte minst viktiga inom langvariga
och kravande vardprocesser.

Vardkvalitet & en komplex och bitvis kontroversiell fraga dar professionen
ofta har olika uppfattningar om vad som utgor basta varden, och dar jamférbara
data for alla 21 landsting ofta saknas. HCP har genom att lyfta fram vissa
aspekter av njursjukvarden angivit vad vi ser som centrala — och matbara —
konsumentkvaliteter.

Nar HCP borjade arbeta med Njursjukvardsindex var inte avsikten att utse
"Sveriges basta njursjukvard” eller Skickligaste nefrologkliniken”, utan just
”konsumentvanligaste landstinget”.

Njursjukvardsindex 2006 bygger, som alla Health Consumer Powerhouse in-
dex, i mojligaste man pa 6ppna, allmant tillgangliga kallor.

4.1 Val av indikatorer — referensgrupp

”Som man ropar i skogen far man svar”. Det, som ar avgorande for resultatet i
ett sjukvardsindex ar vilka indikatorer, som véljs ut for att kunna med nagon
relevans pasta att ett landsting, som far hdg poang, bereder sina invanare en
god och konsumentvanlig vard”.

Ett viktigt instrument i HCP:s indexarbete &r dialogen med en referensgrupp av
personer med olika typer av expertkunskap (lékare, sjukskoterskor, forskare,
sjukvardsadministratorer) samt med representanter for aktuell patientgrupp. |
inledningen av indexarbetet &r referenspersonernas viktigaste uppgift att bidra
till att indikatorurvalet blir optimalt.

Normalt forsoker HCP utféra denna konsultation genom att samla referens-
gruppen till en eller flera gemensamma diskussioner. Det tankeutbyte, som &ar
mojligt i en gemensam diskussion, ger oftast mer kvalificerade och dvervagda
synpunkter, inte minst som HCP:s researcher far omedelbar hjalp i tolkningen
av framforda synpunkter. Under arbetet pa Njursjukvardsindex var det av olika
skal inte mojligt att samla referensgruppen till gemensamt mote, varfor konsul-
tationerna fick utféras genom att projektledaren, dr. Arne Bjornberg, uppsokte
referenspersonerna enskilt. De referenspersoner, som konsulterats, har varit:

Ove Andersson Njursjukas forening, Uppsala

Per Blomgren Njursjukas forening, Vasteras

Margareta Cederfeldt Riksdagsledamot, tidigare chefssjuk-
skoterska



Slavenka Draculic Njurpatient, forfattare

Borje Haraldsson Professor nefrologi, Sahlgrenska

Olof Heimburger Overléakare nefrologi, Karolinska
Annelie Magnussson Chef ssk njurmottagningen Karolinska
Agneta Pagels Research nurse, Karolinska

Projektledaren har darutdver deltagit i ett antal professionella sammankomster,
sasom regionala njurdagar i Stockholm och Véstsverige, nationell PD-dag i
Stockholm med mera, och dérvid haft kortare konsultationer och avstdmningar
rorande framst relevansen av ett antal indexindikatorer. Sadana kortare konsul-
tationer har aven gjorts per telefon med lakare och skoterskor pa njurkliniker,
Riksforbundet for Njursjuka med flera intressenter.

I synnerhet som konsultationerna skett med en eller tva personer i taget, far
ofullkomligheter och missforstand, som kan ha paverkat utformningen av in-
dexet, helt tillskrivas projektledaren.

Utover dessa konsultationer har utforts en studie av saval vetenskaplig litteratur
som skrifter fran patientorganisationer etcetera.

Dessutom har en kort enkat med tre fragor skickats ut per e-post till alla de
funktionarer pa svenska njurkliniker, som star som kontaktpersoner for rappor-
tering till Svensk DialysDataBas (SDDB). Enkéatutsandningen har i flertalet fall
foljts upp per telefon.

4.2 Poangsattning i Njursjukvardsindex 2007
Njursjukvardsindex 2007 omfattar 13 indikatorer.

Varje indikator kan ge 1 — 3 poéng:

Kortfattat far de landsting, som utmarkt sig positivt genom att ha extra goda
resultat eller ambitionsniva, tre poang. "Extra bra” kan till exempel betyda att
ha statistiskt signifikant battre resultat &r riksgenomsnittet. De landsting som
utmarkt sig at andra hallet far en poang, och landsting som placerat sig mellan
dessa far tva poang.

I indexarket har tre podng markerats med en gron “tummen upp” (&), tva po-
ang med en gul hand som pekar ut riktningen framat (") och en poang med

en rod "tummen ner” (<§).

4.2.1 Viktning
Viktning av poangtalen har gjorts pa foljande satt:

Inom varje "delgren” (Prevention, Terapier och Resultat / utfall) har framrak-
nats “hur manga procent av full poang inom delgrenen har landstinget fatt”.
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Darefter har delgrenarna viktats pa sa sétt att delgrenen Resultat / utfall, som
dessutom har hogst antal indikatorer — denna omstandighet kompenseras bort
av berdkningen ovan — har givits vikten 1,5 mot de forsta delgrenarnas 1,0.
Denna hogre viktning baserar sig pa att Resultat och utfall ur patientens syn-
punkt maste anses vara det viktigaste.

Slutligen har de summerade viktade procenttalen ovan multiplicerats med 40,
vilket innebéar att maxpoangen for ett landsting, som far full poang i alla 13
grenarna, skulle bli 140. Den l&gsta mojliga podngsumman blir 47, for ett
landsting med rod” score pa alla indikatorer.

Denna forhallandevis komplicerade berakning ger en mycket liten skillnad i
den slutliga rangordningen mellan landstingen jamfort med vad som erhalls,
om man gor en rak summering av poangtalen 1 — 3. Den huvudsakliga effekten
pa rankingen blir att man undviker att fa alltfor manga landsting pa exakt
samma poang (the "Eurovision Song Contest method”).

Det gar med andra ord inte att dra vittgaende slutsatser om skillnader mellan
tva landsting, som skiljs at av enstaka poang. HCP avrader fran langtgaende

slutsatser om svensk njursjukvard till féljd av denna inledande undersdkning.
Over tid kommer sikerheten att 6ka.

HCP vill dock havda, att de landsting, som aterfinns i toppgruppen (pa “me-
daljplats™) torde anses ha god njursjukvard, medan de landsting, som aterfinns i
skalans nedre del torde ha storre forbattringspotential.

5 Indikatorer i Njursjukvardsindex 2007

Urvalet av indikatorer har gjorts av HCP:s projektteam utifran principen "Efter
basta forstand” med malséttningen att satta samman ett index, dar man kan
anse att ett landsting som far hog poang erbjuder god, konsumentvanlig njur-
sjukvard.

Njurvardsindex 2007 har "otur med tajming”: data for ar 2006 publiceras (t ex i
SRAU) tidigast férsommaren 2007. SDDB:s arsrapporter fore foregaende ar
publiceras pa hésten. Av denna anledning ar i stort sett samtliga data for aret
2005, eller for laget 2005-12-31. Vi har anda valt att nu ge ut studien for att
infor sammanslagningen av kvalitetsregistren betona dels behovet av 6ppenhet
och fler tillgangliga data, dels att rapporteringen far en konsumentvanlig in-
riktning.

Indikatorerna kan indelas i tre huvudgrupper: Prevention, Terapier och Resul-
tat/Utfall, som beskrives i foljande avsnitt.

"Troskelvardena” for att ett landsting skall fa "grén”, ”gul” eller "réd” score pa
respektive indikator finns fortecknade i avsnitt 5.5.
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5.1 Prevention

5.1.1 FOr landstinget en "Pre-uremi-lista"?

Patienter med mattligt nedsatt njurfunktion kan ga i manga ar utan att ha patag-
liga symptom. Att komma till sakkunnig kontroll, med radgivning om kost,
livsstil samt medicinering mot t ex forhojt blodtryck, kan uppskjuta den tid-
punkt dar patienten behdver aktiv uremivard (oftast = dialys) med manga ar,
vilket ar en mycket stor livskvalitetsvinst for patienten (och betydande ekono-
miska besparingar for sjukvarden). Som indikator har har valts omstandigheten
"Har landstinget en systematisk listning och uppféljning av patienter med matt-
lig nedsattning av njurfunktionen (typiskt < 30 % restnjurfunktion?)”

5.1.2 Har kliniken / klinikerna en “UKO/NJUKQO” ?

”Uremikoordinator” eller ”Njursviktskoordinator” ar en befattning med ansvar
for att bland annat svara for kontinuerlig kontroll och uppféljning av patienter
med njurinsufficiens i klinikens upptagningsomrade. Indikatorn ar: Ar sddan(a)
tjanst(er) inrattad(e) och besatta pa landstingets njurkliniker?

5.1.3 % av njursviktspatienterna som deltar i “njurskola”

Utbildning och radgivning till njurpatienter kan, som ovan beskrivits, gora
mycket stor skillnad i livskvalitet, vardbehov och vardkostnader. Som indikator
pa verksamheten inom detta omrade har valts existensen av njurskola” eller
motsvarande verksamhet (saknas = "rod”, finns men lag procentuell tickning =
”gul”, samt hég procent av patienterna deltagande = gron).

5.2 Terapier
5.2.1 HD-frekvens (antal ganger per patient och vecka)

" Saval teoretiskt som kliniskt forefaller det uppenbart att fler (hemodia-
lys)behandlingar per vecka ar en 6verlagsen behandlingsmodalitet, &ven nér
varje enskild behandling inte nar upp till de gangse malen vid dialys tre ganger
i veckan””. Landsting, som ligger statistiskt signifikant under tre dialysepisoder
per patient per vecka far “tummen ned”.

Pa denna indikator har varje landsting fatt den poang, som sjukvardsregionen
fortjanat, eftersom data pa landstings- och klinikniva existerar i SDDB, men
ingen 6ppen redovisning sker pa lagre an regionniva. Den dag statistik gors
tillanglig pa landstingsniva kan en exaktare utvardering pa landstingsniva go-
ras.

* K-G Priitz, SDDB é&rsrapport 2006
12



5.2.2 %-andel med fungerande AV-fistel

AV-fistel ("arteriovends fistel”): Varje patient, som behandlas med bloddialys,
behdver genomga en operation sa att dialyspersonalen far en "permanent” till-
gang till en blodader att anbringa nalar i, som kan leda blod till dialysappara-
ten. Denna typ av operation kallas AV-fistel.

”AV-fisteln har alltsedan den introducerades statt sig som den bésta accessty-
pen for kronisk hemodialys™; det ”rader enighet om att permanentkateter ar ett
samre alternativ an AV-fistel. Aven AV-graft anses generellt béttre &n perma-
nentkateter. Data fran DOPPS visar att man i manga europeiska lander lyckas
uppr;é betydligt hogre andel med AV-fistel an den nuvarande svenska ande-
len””.

Hog andel HD-patienter med AV-fistel = "gron”, lag andel = rod”.

Pa denna indikator har varje landsting fatt den poang, som sjukvardsregionen
fortjanat, eftersom data pa landstings- och klinikniva existerar i SDDB, men
ingen 6ppen redovisning sker pa lagre an regionniva. Den dag statistik gors
tillanglig pa landstingsniva kan en exaktare utvardering pa landstingsniva go-
ras.

5.2.3 Tillganglighet till glukosfri dialysvatska

”ldag arbetar man mycket med att ersatta glukosen med andra &mnen som har
samma effekt. Anledningen &r att glukosen omvandlas till kalorier, som tas upp
i blodet och kan ge viktokning.”®

Njursviktspatienter har strikta restriktioner for kostens sammansattning avse-
ende proteininnehall, saltintag och s& vidare. Om da en markbar del av det dag-
liga kaloriintaget for en patient i PD (peritonealdialys; "pasdialys”, som utfores
av patienten sjalv) sker "ofrivilligt” i form av glukos genom dialysvétskan, ar
det risk for att livet blir annu tristare. Patienten kan da unna sig endast ett be-
gransat kaloriintag for att undvika viktokning (vilken ar riskablare for en njur-
patient &n for genomsnittsmanniskan). Detta &r ett utpraglat anvandarintresse
av det slag modern, konsumentvanlig sjukvard bor ta hansyn till.

Tillgénglighet till glukosfri dialysvatska har métts helt enkelt som “antal for-
packningar glukosfri vétska dividerat med antalet patienter i PD” i varje lands-
ting, med data fran svensk lakemedelsforsaljningsstatistik.

% K-G Priitz, SDDB arsrapport 2006
¢ »Dialys”. Riksforbundet fér Njursjuka (RNj) informationsskrift.
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5.2.4 Prislapp pa gastdialys

Gastdialys: nar en patient far dialysbehandling i annat landsting &n hemlands-
tinget. Da far hemlandstinget betala. Priset per behandling varierar mellan
2800:- och drygt 6000:-, beroende framst pa skillnader i satten att berakna
sjalvkostnader vid olika sjukhus (kostnadsfordelningsnycklar”) och i faktisk
produktivitet mellan olika kliniker. Vissa landsting har bestdmt ett gemensamt
pris for alla landstingets Kliniker.

Det har forekommit att hemlandsting har meddelat patient att ”Du far bara vara
i sommarstugan i tva veckor per ar, for vi betalar bara for sex behandlingar i
det landstinget”’. Landsting, som tar mindre 4n 4 000:- per behandling far
”grén”, de som tar mer an 5 000:- far r6d”.

5.3 Resultat / utfall

Vissa av dessa indikatorer ser ut som om de battre skulle hdra hemma under
avdelningen "Terapier”. Eftersom de varierande utfallen huvudsakligen ar folj-
den av skillnader i satt att verka i olika landsting, har de dock placerats under
Resultat.

5.3.1 %-andel som startar i PD

”CAPD (Continuous Ambulatory Peritoneal Dialysis) ar den vanligaste formen
for dialysbehandling i hemmet. Flera faktorer har bidragit till detta. Patienten
kan som regel klara att skota behandlingen sjalv, utan assistans av nagon. Som
hemdialyspatient slipper man ocksa dialysresorna och att vara beroende av
sjukhusets tider.” ”Behandlingens kontinuerliga natur gor att man slipper de
kraftiga svangningar i vatskebalansen, som man har vid annan dialysbehand-
ling. Dessa svangningar kan ju medfdra en hel del obehag, liksom trétthet, un-
der och efter en bloddialys. Paverkan pa hjart- och karlsystemet blir ocksa

mindre.”8,

PD passar inte alla patienter (taket ligger ndgonstans kring 60 %)°, men det
verkar rada bred enighet om att patienter som kan ga i PD ska gora det sa lange
det gar, innan man eventuellt maste ga in i institutionsbunden bloddialys (HD).

5.3.2 %-andel i PD; pagaende

PD passar inte alla patienter, men det verkar rada bred enighet om att patienter
som kan ga i PD ska gora det sa lange det gar, innan man eventuellt maste ga in
i institutionsbunden bloddialys (HD). Det ar knappast nagot svenskt landsting,
som har ”slagit i taket” nar det galler anvandandet av PD. Darfor ger hog andel

" RNj, personlig kommunikation
8 »Dialys”. Riksforbundet for Njursjuka (RN;j) informationsskrift

° Dr. Johan V Povlsen, njurkliniken Arhus, Personlig kommunikation
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PD en ”gron” score, och lag andel en "rod”. Har mater indexet salunda den an-
del patienter som under langre tid anvander ”pasdialys” jamfort med hemodia-

lys.

5.3.3 Slutenvardsdagar per patient

Att bli inlagd pa sjukhus &r inte den forman det ibland framstalls som i debatter
om "neddragningar” i sjukvarden. Att patienten behdver intagning pa sjukhus
for sluten vard antyder att den pagaende njursjukvarden fungerar mindre val.
Om ett landsting bedriver sin njursjukvard pa sa satt att den medfor behov av
hogt antal sjukhusvarddagar per patient per ar, far landstinget "tummen ned” pa
denna indikator, och for Iagt antal "tummen upp”.

5.3.4 Risk for dod i dialysbehandling

Data ur SRAU. Det ar med sakerhet betydligt stérre variationer pa landstings-
eller sjukhusniva, an de variationer som slar igenom pa regional niva.

Pa denna indikator har varje landsting fatt den poang, som sjukvardsregionen
fortjanat (se Figur nedan), eftersom data pa landstings- och klinikniva existerar
i SDDB, men ingen 6ppen redovisning sker pa lagre dn regionniva. Den dag
statistik gors tillanglig pa landstingsniva kan en exaktare utvardering pa lands-
tingsniva goras.

Over-/underrisk (%) fér dod i dialysbehandling (SRAU 2006)
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Ovanstaende figur indikerar att det ar béattre att vara dialyspatient i Sodra sjuk-
vardsregionen &an i Norrland.
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5.3.5 Kvoten transplanterade patienter / patienter i dialys

Risken att avlida ar for en dialyspatient c:a 25 %, och for en transplanterad pa-
tient c:a 3 % (se figur ur SRAU 2006) nedan.

FIG 13. MORTALITET NJURTRANSPLANTERADE RESPEKTIVE
DIALYSBEHANDLADE PATIENTER ARLIGEN, 1991-2005.
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Fran diskussioner med foretradare for patientorganisationerna ar det ocksa pa-
tagligt att livet som transplanterad, ehuru inte problemfritt, &r helt dverlagset
att vara dialyspatient.

I Njursjukvardsindex 2007 anses det darfor, att landsting, som har en hog andel
av alla "Patienter i aktiv uremivard”, vilka har forsetts med en ny njure, gor ett
bra jobb i detta avseende. ("Patienter i aktiv uremivard” innefattar transplante-
rade plus patienter i olika former av dialys.)

5.3.6 “Donationseffektivitet”: organdonationer / 100 000 inv.

Organdonation &r inte helt sammanbunden med njursjukdom. Eftersom njurar
(férutom mojligen hornhinnor) &r det helt dominerande organet av intresse for
donation, kanns det anda naturligt att i ett landstingsindex spegla det faktum,
att det &r en pataglig skillnad i aktivitetsniva mellan svenska landsting i avse-
endet ”Operationer for organuttag” per 100 000 invanare. Med tanke pa patien-
ters dverlevnad och livskvalitet dr dessa skillnader viktiga att belysa. Data ur
Socialstyrelsens slutenvardsstatistik, medelvarde 2001 — 2005.

5.4 Indikatorer, som uteslutits ur indexet pa grund av
datatillganglighetsproblem
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5.4.1 PD-relaterad peritonitincidens (per X behandl. manader)

Peritonit, bukhinneinflammation, &r en vanlig komplikation i samband med
PD. God hygien och god patientutbildning kan halla nere frekvensen av perito-
nit, dvs ju hogre talet X ar i uttrycket "peritoniter per X behandlingsmanader”,
desto béttre. Data finns inte systematiskt rapporterade/sammanstéllda for Sve-
rige.

Aven vid HD-behandlling forekommer infektioner som komplikation. Statistik
for svenska sjukhus/landsting dver sadana infektioner per X dialysepisoder har
heller inte statt att finna.

5.4.2 Fosfat-/blodtryck / KTV niva (% av patienterna over
niva X)
Sadana varden, vilka alla speglar hur vl en klinik kontrollerar kvaliteten pa sin

dialysverksamhet, finns for Sverige mycket vél rapporterade och sammanstall-
da i SDDB (se exempel nedan).

Medelvirde (95% KI) for systoliskt blodtryck efter dialys
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Det finns patagliga skillnader mellan vardresultaten hos olika njurkliniker. Inte
sa att dessa olikheter slar igenom pa sa satt att de medger ens det primitiva (?)
angreppssatt, som anvants pa nagra indikatorer, det vill saga att varje landsting
far den poéang, som sjukvardsregionen fortjanat. Data pa landstings- och klinik-
niva existerar i SDDB, men ingen 6ppen redovisning sker pa lagre an regionni-
va. Om Klinikidentiteterna vore offentliga, skulle det med stor sannolikhet vara
mojligt att se signifikanta skillnader pa landstingsnivan.

5.4.3 %-andel akuta dialysstarter

Att tvingas in i situationer, dar dialysstart hos patienter med kénd njursvikt
maste ske som sa kallad akutstart, har vid njurmedicinska konferenser, som
bevistats under indexarbetet, rapporterats som en klart negativ indikator pa
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kvaliteten hos njursjukvarden. Med akutstart avses till exempel att forberedd
access i form av AV-fistel eller annan metod saknas.

Det har inte varit mojligt att hitta konsistenta data fér denna parameter for olika
kliniker/landsting i Sverige.
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5.5 Indikatorer med poénggranser
Omréde Forklaring Extra forklaring = 3 poéng = 2 poéng =1 poéng Huvudsakliga datakallor
For landstinget en "Pre- Ja Ja, men inte Nej HCP e-post- och telefonenkat
uremi-lista"? heltackande
Har kliniken / klinikerna en Ja Ja, men inte Nej HCP e-post- och telefonenkat
Prevention UKO/NJUKO" for alla klini-
ker/pat
% av njursvikts-patienterna Klart 6ver 50 C:ab50% Saknas eller HCP e-post- och telefonenkat
som deltar i “njurskola” % lagt delta-
gande
HD-frekvens (ganger per Episoder per vecka Signifikant > C:a3,0 Signifikant < SDDB arsrapport 2006; regionala data
pa’[. per Vecka) som genomsnitt per 30 30
patient ! '
%-andel med fungerande > 65 % 65 - 50 % > 50 % SDDB arsrapport 2006; regionala data
AV-fistel
Terapier Tillganglighet till glukosfri Kvantitet (forpack- Signifikant Nara genom- | Signifikant Baxter séaljstatistik
dialysvatska nings-enheter) glukos- | &/ar snittet under snittet
fri vatska per tot antal .
pat i PD genomsnittet
Prislapp pa gastdialys < 4000 kr 4000 - 5000 kr | > 5000 kr RNj sammanstallning
%-andel som startar i PD > 30 % 20 -30 % <20 % SRAU 2005
%-andel i pagaende PD >30 % 20 -30 % <20 % SRAU 2005
Slutenvérdsdagar per pa- <12 12 - 14 > 14 SoS' slutenvardsregister; medelvarde 2003 - 2005
tient
Resultat / utfall | Risk for dod i dialysbehand- [ Observeratantal doda | Riskkvot sig- | Riskkvot nara | Riskkvot sig- | SRAU 2005; regionala data
ling fiervantatantal doda | pifikant <1,0 | 1,0 nifikant > 1,0
Kvoten transplanterade pa- >1,4 1,4-1,0 <1,0 SRAU 2005
tienter / patienter i dialys
“Donationseffektivitet”: or- > 30 30-20 <20 SoS' sjukvardsdatabas. "Organuttag for donation per 100

gandonationer / 100 000 inv.

000 inv.", summa 2001 - 2005.
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6 Svenska njurdata: SRAU och SDDB

Inom njursjukvardsomradet i Sverige finns, for europeiska forhallanden, excep-
tionellt bra kvantitativ och kvalitativ uppfoljning i form av Svenskt Register for
Aktiv Uremivard (SRAU) samt Svensk DialysDataBas (SDDB).

SDDB dr, tillsammans med SRAU, mycket vél férankrat inom den njurmedi-
cinska verksamheten i landet. Bade SDDB och SRAU drivs av Svensk Njur-
medicinsk Forening (tillsammans med Svensk Transplantationsférening i
SRAU: s fall).

Vare sig SRAU eller SDDB redovisar utfallsdata pa klinik- eller landstingsniva
i allmant tillgangliga publikationer. De sammanstallningar som finns i SDDB:s
arsrapport dr begransade till nivan sjukvardsregion (sex regioner i Sverige).

Fr o m 2007-01-01 gar SDDB samman med SRAU och de bada njursviktsre-
gistren i Goteborg och Stockholm till SNR, Svenskt Njurregister. Socialstyrel-
sen har satt upp mal om 6ppen redovisning senast 2007. Enligt registrens hu-
vudman “ar problemen som behdver l6sas dels justering for case-mix-effekter,
dels behover konsensus uppnas om vilka de mest centrala kvalitetsmatten ér. |
nulaget presenteras en nagot svaroverskadlig mangd variabler, som kraver in-
omprofessionell kunskap for korrekt tolkning.”

HCP har i arbetet med Njursjukvardsindex fragat om majligheten att fa ut in-
formation pa landstingsniva ur framst SDDB (viss sadan information publice-
ras ur SRAU). Av skal, som antyds i foregaende stycke, har huvudmannen inte
ansett sig kunna medge detta. SDDB:s publikationer innehaller data pa klinik-
niva, men med klinikernas namn kodade (se exempel i figur nedan).

Procent (95% KI) av klinikerna med AV-
fistel som access
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Det &r en ovanlig situation inom europeisk offentlig sjukvard; att goda kvanti-
tativa och kvalitativa utfallsdata finns, men finns under offentlighetsrestriktio-
ner.
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8 Fragor och svar om vardkonsument-
och diaghosindex

Har har HCP samlat fragor och svar om vara index som HCP tror kan vara av
intresse.

8.1 Varfor ger ni ut vardkonsumentindex?

Vardkonsumentindex vill erbjuda vardkonsumenten kunskap att gora valun-
derbyggda bedémningar. HCP framhaller de stora mojligheter till forbattring
som faktiskt finns inom sjukvarden. HCP vill ocksa visa att nagra landsting
redan arbetar for att ge vardkonsumenten en starkare stallning. Det &r viktigt att
se till helheten — den medicinska kvaliteten plus bemdétandet av konsumenten!
De bada delarna kompletterar varandra. Vara index soker spegla helheten, i
motsats till kvalitetsjamforelser som bortser fran service och tillganglighet.

8.2 Vilken &ar tanken med de nya diagnosindexen?

Vardkonsumentindex ger en évergripande bild av hur val landstingens sjukvard
ar anpassad till konsumenten. Diagnosindexen — som Njursjukvardsindex 2007
- jamfor varden av en viss sjukdom eller diagnosgrupp, sasom diabetes eller
njurinsufficiens. Har narmar HCP sig den handfasta konsumentinformationen,
som gor det mojligt att granska véntetiden for behandling av just denna sjuk-
dom, i vad man en ny terapi slagit igenom eller behandlingsresultaten for den-
na sjukdom. Harigenom far patienter och konsumenter liksom sjukvarden sjalv
redskap for jamforelser, aktiva val och forbattringsarbete.

8.3 Varfor jamfor ni landsting och inte sjukhus?

Det &r landstingen som styr hur sjukhus och vardcentraler arbetar genom er-
sattningssystem, riktlinjer och prioriteringslistor. Det &r pa landstingsniva be-
slut tas om policies som berér vardkonsumenten — vilken information som ska
finnas pa landstingets hemsida, hur man informerar om valfrihetssystem och sa
vidare. Darfor ar det rimligt att gora jamforelser pa landstingsniva.

Inom njursjukvardens omrade vore det klart angelaget att géra jamforelser pa
sjukhusniva. Sadana data existerar (se avsnitt 6 om SRAU / SDDB) men &r inte
offentliga!

Skillnaderna mellan olika sjukhus i samma landsting kan vara patagliga. Det
leder i Njursjukvardsindex’ fall till att redan pa landstingsnivan manga av des-
sa skillnader jamnats ut. Detta ar sarskilt patagligt for Vastra Gotaland, som i
manga avseenden &r ett “mini-Sverige” med manga sjukhus, som tidigare till-
hort olika huvudman. (VGR har i stort sett samma demografiska alders-, stor-
stads- och landsbygdsfordelning som Sverige).
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8.4 Gar det att jamfora Gotland (50 000 innevanare)
med Vastra Gotalandsregionen (1 500 000 innevanare)
nar det galler sa specialiserad sjukvard som dialys och
transplantationer?

Ja. Naturligtvis kan man inte begéra att de mindre landstingen ska har samma
infrastruktur i form av universitetssjukhus eller nefrologiska kliniker som stor-
stadsregionerna. Daremot ar det inget som hindrar att samtliga landsting, oav-
sett storlek, har korta vantetider i primarvarden eller sander njurpatienter till
storre sjukhus for behandling. HCP har i mgjligaste man anvant denna typ av
"storleksneutrala” indikatorer i Njursjukvardsindex.

Dialys kan ske pa satt som inte beror av landstingets eller sjukhusets storlek.
God njursjukvard bygger pa samverkan mellan de olika vardnivaerna och
vardgivarna och har mycket lite med landstingets storlek att gora.

Njutransplantationer utfors bara pa fyra sjukhus i Sverige (Uppsala, Huddinge,
Sahlgrenska och Lund). Det sjukvardsarbete, som ar mest avgorande for att
patienten kommer fram till transplantation, och eftervarden for att maximera
den fungerande livslangden for transplantatet, sker dock av sjukvarden i patien
tens hemlandsting.

8.5 Vem vinner pa att sjukvarden jamfors?

Alla! Har &r det en tydlig win-win-situation. Konsumenten blir battre informe-
rad och kan agera for att till exempel slippa vénta i onddan. Landstingspoliti-
kern far ett redskap att stalla krav pa och méta sjukvardens prestationer. Och
for dem som arbetar i varden &r det viktigt att veta hur verkligheten ser ut och
vilka som &r de starka och svaga sidorna. Det véxande antal landsting som an-
vander vara index (liksom SKL:s Oppna jamforelser) i sitt forbattringsarbete
har insett att Oppenhet ar det forsta steget mot verklig forbattring. For massme-
dierna ar jamforelser pa ett sa vitalt omrade som sjukvarden intressant stoff.

8.6 Gar det att jamfora nagot sa komplicerat som sjuk-
vard?

Sjukvard ar ingen unik verksamhet, utan kan métas precis som manga andra
tjansteverksamheter. Det kréver dock sérskilda metoder och noggrannhet. So-
cialstyrelsen och sjukhusen sjélva mater redan dagens medicinska kvalitet.
WHO och OECD jamfor hela landers sjukvardssystem. Internationellt fore-
kommer manga olika méatningar och ranking av sjukvard, sjukhus och till och
med individuella lakare. HCP:s olika vardkonsumentindex (liksom EuroHealth
Consumer Index) ar dock ensamt om att mata konsumentaspekter i Sverige.
For den som vantar pa en behandling eller vill veta mer om sina lakemedel &r
det resultatet som réknas, inte de bakomliggande procedurerna eller organisa-
tionen. Las mer under “forebilder” pa www.vardkonsumentindex.se .
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8.7 Vad hoppas ni blir foéljden av era jamforelser?

Vara index starker vardkonsumentens stéllning och driver pa samhéllsdebatten
om sjukvardens behov av forandring. Idealiskt kan detta redskap det bli en mo-
rot for alla landsting att bli mer konsumentvanliga. Den som arbetar metodiskt
med index och andra hjdlpmedel kan lattare forbattra sin service till vardkon-
sumenten. HCP ser konkreta resultat av vart arbete nar Sveriges Kommun- och
Landstingsforbund startar egna jamfarelser ("Oppna jamforelser”), enskilda
landsting tar in vara kriterier i sin kvalitetsuppféljning eller sjukvardens hemsi-
dor hojer ambitionsnivan.

Darfor erbjuder HCP sig ocksa att kostnadsfritt presentera vara tjanster ute i
landstingen, som ett steg i en kvalitetsdialog.

8.8 Vem ligger bakom Njursjukvardsindex?

Njursjukvardsindex, liksom alla HCP:s index, framstalls och dgs av Health
Consumer Powerhouse AB (www.healthpowerhouse.com ). HCP &r ett privat
svenskt informationsforetag som ocksa bedriver verksamhet internationellt.

Health Consumer Powerhouse leds av Johan Hjertqvist.

8.9 Hur finansieras er verksamhet?

HCP é&r ett analys- och informationsforetag som séljer analyser och systemkun-
nande till kunder och partners inom och utanfoér Sverige. Informationsmarkna-
den ar i hog grad konkurrensutsatt, aven om konsumentsegmentet inom varden
annu bara &r i borjan av sin tillvéxt.

For vara nya diagnosindex accepterar HCP under vissa forutsattningar ovillko-
rade forskningsanslag fran intressenter som stiftelser och lakemedelsbolag pa
motsvarande séatt som uppdragsfinansierad forskning vid till exempel medi-
cinska fakulteter. For 2007 ars Njursjukvardsindex har lakemedelsforetaget
Baxter AB i Sverige lamnat ett ovillkorat forskningsanslag. Denna finansie-
ringsform innebdr att Baxter givit ett bidrag men inte haft nagot inflytande éver
indexets inriktning och utformning. Urvalet av indikatorer liksom utformning-
en av slutsatser avilar helt HCP. Vi tar inte emot anslag fran de parter, som
granskas i HCP-index, till exempel landsting.

8.10 Varfor gor HCP index for vardkonsumenten?

HCP vill ge konsumenten mer makt éver sjukvarden. Detta mal &r centralt for
HCP:s verksamhet. Om individen far storre inflytande blir hon beredd att ta
storre ansvar och samarbeta mer aktivt. Det kommer att leda till béttre vardre-
sultat. HCP hoppas driva pa sjukvarden runtom i Europa att bli mer konsu-
mentorienterad och att indexen ska stddja Powerhouses affarsutveckling.
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8.11 Vad blir nasta steg?

Fler diagnosomraden kommer att belysas under 2007. Ett utvidgat Euro Health
Consumer Index, med alla 27 medlemsstaterna i EU plus Norge och Schweiz,
presenteras i borjan av oktober. HCP kommer ocksa att medverka i skapandet
av ett kanadensiskt vardkonsumentindex: Canadian Health Consumer Index. |
Sverige presenterar HCP under aret bland annat en uppdatering av forra arets
Diabetesindex och ett helt nytt Vaccinindex.

"Vardkonsumentutveckling” ar ytterligare ett nytt omrade, med utbildnings-
verksamhet i konsumentfragor som ett centralt inslag.

8.12 Vad ska de landsting gora som inte lyckats sa bra i
Njursjukvardsindex?

HCP hoppas att mottagandet blir konstruktivt: att man inte gdmmer sig bakom
fornekanden eller hanvisningar till tolkningsproblem utan sakligt tar resultatet
till sig med ambitionen att nasta ar aterfinnas pa en betydligt battre position.
Erfarenheter fran andra rankingsystem &r att de som tar vara pa kunskapen for
att forbattra sig ocksa lyckas, medan de som kanner sig fororattade missar den-
na mojlighet.

Detta ar vart bidrag till forbattringsprocessen. Kriterierna kan — och bor — sjalv-
fallet diskuteras. Det gar sékert — inte minst i dialog — att finna annu traffsakra-
re metoder och redovisningsformer. HCP valkomnar detta slags meningsutbyte
och medverkar gérna i utvecklingsarbetet i landstingen genom en kostnadsfri
presentation av indexet i varje landsting. Ibland kravs det inte sa mycket for att
ett landsting rejalt ska kunna flytta sig uppat i placeringarna.

8.13 Jag har hittat ett fel i Njursjukvardsindex 2007 !

Vara tjanster vinner pa ett [6pande forbattringsarbete. HCP tar garna emot
eventuella felanméalningar pa info@healthpowerhouse.com .

De fakta Njursjukvardsindex 2007 vilar pa samlades in under januari — maj
2007.
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9 Konsumentinformation om sjukvard

Inom sjukvarden borjar redovisningar av servicekvalitet dyka upp. Dr Foster i
Storbritannien &r ett sadant ambitiost privatagt informationssystem. Brittiska
National Health Services &r ett annat bra exempel, med helpdesken NHS Direct
som en nyttig resurs. | Nederlanderna har de forsta stegen i ett likartat statligt
system nyligen offentliggjorts. Franska vardkonsumenter kan varije ar lasa i
tidskriften Le Point om de bdsta franska sjukhusen. | Belgien erbjuder konsu-
mentorganisationen Test Achat en hel del information om hélso- och vardsek-
torn.

Den danska Sundhetsstyrelsen presenterar sedan oktober 2006 en websajt med
namnet www.sundhedskvalitet.dk , dar man kan granska danska sjukhus utifran
en mangd kvalitetsparametrar, och som gar sa langt som till att ranka sjukhusen
fran en-stjarniga till fem-stjarniga pa likartat sétt som for hotell!

Pa lakemedelsomradet har Sverige och Danmark vad man kan kalla ”patient-
FASS”, det vill saga en lakemedelsforteckning aven pa Internet, som ger vanli-
ga konsumenter information om preparat, dosering, biverkningar med mera.
Nederlanderna har en liknande 16sning. Vanligtvis inom EU maste man dock
tala med sin lakare eller apotekare for att fa information om lakemedel.

Fortfarande saknar flertalet européer tillgang till metodisk, jamférande konsu-
mentinformation om sin sjukvard. | Euro Health Consumer Index 2007, som
kommer att presenteras i borjan av oktober, redovisar vi utvecklingen sedan
EHCI 2006.

9.1 Oppna jamforelser

Den svenska Socialstyrelsen har arbetat inom projektet Info-VU (Informations-
forsorjning och Verksamhetsuppfoljning) med att samla och designa anvandar-
information, &ven om konsumentperspektivet annu tycks saknas. SKL:s Oppna
jamforelser har bitvis samma ambition och verkar ha dvertagit Info-VU:s upp-
drag.

Euro Health Consumer Index jamfor, som tidigare sagts, EU-landernas vardsy-
stem ur konsumentperspektiv. EU-kommissionen éppnade 2005 efter omfat-
tande forberedelser sin Health Portal, som frdmst omfattar information om
folkhélsa och epidemier men &ven rymmer vissa uppgifter som skulle kunna
starka vardkonsumenten.

9.2 Manga siffror — men inte for konsumenten.

Institutet for Kvalitetsutveckling (SIQ), arbetar for att stodja kvalitetsutveck-
ling i hela samhallet. Man delar varje ar ut utmarkelsen Svensk Kvalitet till or-
ganisationer som uppvisar hog kvalitet och kan ses som ett foredome. Det finns
en typ av modell for kvalitetsutvardering som SIQ har utvecklat for att vara
anpassad specifikt for varden.
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Vardbarometern &r en rullande enkétundersokning av medborgarnas kunskaper
om, erfarenheter av och attityder till halso- och sjukvarden, men saknar ran-
kinginslag. Kritik har ocksa riktats mot undersokningen, bland annat for att de
intervjuade ibland varit for fa och dessutom ar "medborgare”, och inte vard-
konsumenter. Svaren kommer alltsa i manga fall fran personer som haft be-
gransad kontakt med, eller erfarenhet av, varden.

9.3 Kodinformation

Vantetider i varden ar ett projekt som drivs av SKL. Pa en hemsida har man
samlat information om véntetiden for framst kirurgiska behandlingar vid i
samtliga Sveriges sjukhus och specialistmottagningar. Landstingen och regio-
nerna rapporterar in sina uppgifter till den centrala databasen och ansvarar sjal-
va for att uppgifterna &r korrekta och uppdaterade.

Ibland kan dock uppgifter saknas genom att ett landsting eller enhet underlatit
att rapportera. Det &r inte heller alla behandlingar som tas upp, utan primért
Kirurgiska ingrepp.

9.4 Vardkvalitet

Nar det galler nationell ranking av offentlig vard i Sverige ar nog de nationella
kvalitetsregistren det narmaste man kommer en sadan. Bade det Nationella
Kvalitetsregistret for Hjartintensivvard (RIKS-HIA) och Riks-stroke (kvalitets-
registret for strokevard) har offentliggjorts, och dar kan man visa pa skillnader
i behandlingsresultat mellan olika sjukhus. Andra kvalitetsregister lamnar ut
information i varierande omfattning, men utan maéjlighet att identifiera sarskil-
da sjukhus. Registren rymmer i allménhet den bésta statistiken som finns till-
ganglig men tillforlitlighet varierar starkt. Trots sin viktiga uppgift &r registren
mycket styvmoderligt finansierade och bygger i stor utstrackning pa frivilliga
krafter.

Dessa system ma vara beslaktade med de tester och rankingsystem som finns
pa marknader for vanliga varor och tjanster, men en viktig skillnad: informa-
tionen ar inte framst amnad for brukaren (med undantaget Vantetider i Var-
den). Atminstone &r den inte utformad och presenterad pa det dversiktliga och
lattillgangliga vis som gor att en lekman enkelt kan ta den till sig. Det pagar
dock ett omfattande arbete pa att dels inrétta nya register (sa paborjade till ex-
empel det nationella njursjukvardsregistret sin verksamhet den 1 januari 2007),
dels att gora innehaller mer anvandarvanligt och tillgangligt for en bredare
malgrupp.

9.5 Svart for vardkonsumenten att jamfora

Statistik och utredningar inom halso- och sjukvarden finns det, som sagt, gott
om. Daremot ar det ont om regelratta jamforelser. De som finns ar ofta svartill-
gangliga och avsedda framst for tjansteman och politiker, inte for dem som
varden framst ar till for — vardkonsumenterna.

28



Foljande citat fran en rapport utgiven av Socialstyrelsen, Landstingsforbundet
och Svenska Kommunforbundet &r i sammanhanget illustrativt:

”Socialstyrelsen, Landstingsférbundet, SBU, landstingens revisorer, patientfo-
reningar och andra aktorer svarar tillsammans for en avsevard lépande publice-
ring av sjukvardsdata. En malmedveten lasare har mycket att hamta, i varje fall
om han eller hon har tid och kunskap nog att veta var man skall leta. Men den
vasentliga aspekten kvarstar: det finns idag ingen nationellt auktoriserad, re-
gelbundet aterkommande, flerdimensionell, aktivt jamférande och utvéarderan-
de publicering av data om sjukvardens kvalitet och effektivitet. Landsting,
sjukhus och andra vardgivare saknar erfarenheter av att bedémas i forhallande
till andra genom publicerade jamforelser”

9.6 Passar de starka?

"En malmedveten lasare” som dessutom har “tid och kunskap nog att veta var
man skall leta” kan hitta en hel del sjukvardsdata. Offentlig statistik ar oftast
skriven pa ett professionellt sprak och knappast konsumenttillvand. Tillspetsat
skulle man kunna séga att varden ska vara till for de svaga, men informationen
ar &nnu utformad for att passa de starka.

Detta &r sarskilt slaende pa EU-niva, dar den europé som behéarskar engelska
och har IT-vana kan vénda sig till ett otal amerikanska eller engelska informa-
tionskallor medan andra européer far néja sig med nationell information eller
vad lakaren har att formedla. Speciellt pa lakemedelsomradet — dar informa-
tionsflédet inom EU dr starkt begrénsat av legala skal — blir kunskapsklyftan
mycket pataglig.

9.7 Hjart- och Lungsjukas riksférbund

Ett undantag fran denna "elitnorm” &r den ranking som Hjart- och Lungsjukas
Riksforbund genomfort. Har handlar det alltsd om en intresseférening, inte ett
statligt initiativ. Sedan 1996 har man betygssatt svenska sjukhus. Effekten och
uppmarksamheten blev stor — mycket storre &n man fran forbundets sida hade
raknat med. De jamforda sjukhusen paverkades i hog grad.

De som asattes lagst betyg sag éver sin verksamhet for att bli battre. De sjuk-
hus som fick hdga betyg fick ta emot studiebesok fran samre enheter och fick
std som goda exempel. Darigenom har rankingen haft stor betydelse.
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10 Om Health Consumer Powerhouse

Health Consumer Powerhouse (HCP) ar Europas ledande analys- och informa-
tionsforetag nar det galler hélso- och sjukvardsinformation for vardkonsumen-
ten. HCP har kontor i Stockholm och Bryssel. HCP &r ett svenskt aktiebolag
som analyserar sjukvardens verklighet och redovisar resultatet i form av kon-
sumentinformation.

For narvarande erbjuder HCP Vardkonsumentindex (Sverige) och Euro Health
Consumer Index (EU). Hésten 2007 kommer Canadian Health Consumer In-
dex. HCP utvecklar aven index som visar hur varden fungerar inom diagnos-
omraden som diabetes, brdstcancer och njursjukvard.

HCP forsoker driva utvecklingen genom att utforma analysen for vardkonsu-
menten, som behdver kunskap for att kunna gora aktiva val och ta 6kat ansvar
for sin hdlsa. HCP har ett ndra samarbete med patientorganisationer och andra
intressenter som verkar for 6kad 6ppenhet och jamférbarhet i sjukvarden.

HCP:s samverkar med foretag, organisationer och myndigheter i en rad lander
som har intresse av att sjukvarden analyseras och att konsumenten far underlag
att sjalv agera. Vara kunder drar nytta av den systemkunskap och analys som
HCP erbjuder.

Vissa av index finansieras via ovillkorade anslag fran samarbetspartners. Sam-
arbetet innebdar att HCP identifierar ett omrade, till exempel en diagnos, som
borde analyseras och belysas. HCP soker da finansiarer, som tillfor kunskap
och resurser. Det ar HCP som kontrollerar processen — HCP avgér utformning-
en av jamforelsen och hur resultatet ska anvandas. Anslagsgivaren kan delta i
samrad om denna process, men har inget inflytande 6ver beslut om utformning
och slutsatser. Sadant samarbete ar vanligt i forskningsvarlden.

Health Consumer Powerhouse har upphovsrétten till index och andra tjénster
men véalkomnar alla att anvénda informationen for eget bruk eller for spridning,
forutsatt att 6verenskommelse i det senare fallet traffas med HCP.

HCP accepterar inga uppdrag som aventyrar vart oberoende. HCP tar inte hel-
ler partipolitiska uppdrag.

Foretaget har grundats och leds av Johan Hjertqvist.
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Njursjukvardsindex 2007

Svensk njursjukvard haller generellt sett hdg kvalitet

och god sékerhet men det finns skillnader mellan
landstingen utifran prevention, resultat/utfall och terapi.
I Njursjukvardsindex 2007 framkommer bland annat att
chansen att fa en ny njure transplanterad beror pa var
patienten bor. Resultat av dialysbehandling ar ocksa
battre i vissa landsting . Likasa skiljer sig landstingen at i
vad man de erbjuder hemdialys och preventiva insatser
som njurskola till patienterna. Att vara uppmarksam pa
skillnaderna och premiera de goda exemplen kan leda till
battre njursjukvard och battre forutsattningar for patienten.

Health Consumer Powerhouse
Brunnsgatan 21, 111 38 Stockholm
Tel +46 8 642 71 40

Fax +46 8 642 08 60
info@healthpowerhouse.com
www.healthpowerhouse.se
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