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Forord

Detta ar den tredje argangen av Diabetesindex. Tiden gar snabbt. Nar vi 2006
meddelade att vi skulle inleda en trearig jamforelse av diabetesvarden motte vi
fragor om vad det nu skulle vara for nytta med sadana studier. Idag &r det fa —
om ens nagon — som ifragasatter behovet och vardet av genomlysning och jam-
forelser inom sjukvarden.

En av vara utgangspunkter var att kvalitetsregistren — i detta fall det Nationella
Diabetesregistret — borde aktiveras och anvéandas i hdgre grad for att utveckla
varden. Vardkonsumentindex borde kunna bidra till 6kad uppmarksamhet och
debatt, var var tanke. En av de mest patagliga forandringarna under 2006-2008
har ocksa varit den forbattrade inrapporteringen till NDR, en foljd av mangas
systematiska insatser.

Den hastigt vaxande andelen diabetiker som &r registrerade och vars tillstand
och vardresultat som kan bedémas komplicerar samtidigt analysen av huruvida
svensk diabetesvard som sadan blivit battre under de gangna tre aren. Patient-
gruppen andrar utseende. Troligen har en rad prestationer forbattrats, som inom
den forebyggande 6gon- och fotvarden. Den mest markanta iakttagelsen ar
dock tyvarr de omraden dar ingen forbattring tycks ske: langa vantetider, svag
politisk systemledning, patagliga brister i storstadsregionernas diabetikervard
och kronisk troghet att fa svaga landsting att anamma de framgangsrikas meto-
der.

Insatt i ett europeiskt perspektiv (Euro Consumer Diabetes Index 2008) fram-
star svensk diabetesvard som medioker. Huvudférklaringen ar sannolikt den
illa fungerande svenska primarvarden. Pa samma satt som andra svenska lands-
ting borde lara av Jonkopings, Blekinges och Kronobergs framgangar borde
Sverige lata sig inspireras av Danmark, Storbritannien och Frankrikes insatser
for de diabetessjuka.

Diabetesvard &r i hog grad en lokal insats. Lagre andel diabetiker beger sig till
ett annat landsting for att fa behandling &n inom till exempel planerad kirurgi.
Det hindrar inte att jamforelser har effekt. Att brister pavisas och att goda ex-
empel visas upp skapar forandringstryck. Inte minst inom priméarvarden nar
incitament skapas till 6kad effektivitet genom nya vardvalslosningar.

Vi vill tacka lakemedelsforetaget GSK AB (www.gsk.se ) som stottat utveck-
lingen av Diabetesindex 2006-2008 genom ett ovillkorat forskningsbidrag.
Health Consumer Powerhouse accepterar ekonomiskt stdd som inte dventyrar
vart oberoende eller som &r forknippat med villkor.

Vi tackar dven Nationella Diabetesregistret for att ha tillhandahallit mycken
anvéndbar statistik.

Stockholm den 15 oktober 2008
Johan Hjertqvist

VD

Health Consumer Powerhouse AB



1  Sammanfattning

1.1 Resultat

Diabetes &r en kronisk sjukdom med langsamt sjukdomsférlopp. Det finns idag
patienter som fick sin diabetesdiagnos pa 30-talet. Diabetes ar ocksa en stor
sjukdomsgrupp (uppskattningsvis 350 — 400 000 ménniskor i Sverige) som be-
handlas pa en mangd olika enheter och inom olika medicinska specialiteter.
Diabetessjukvard ar en samverkan mellan alla dessa grupper och diabetikerna
sjalva. Aven stora framsteg som nya lakemedel, nya insikter i hur diabetiker
ska behandlas eller ny injektionsutrustning ger sma totala forbattringar pa kort
sikt. Det tar tid for nya behandlingsformer att tranga in i hela organisationen,
att fa lakare inom olika specialiteter att borja samverka pa nya satt och inte
minst att fa diabetikerna sjélva att andra livsstil.

Att forvanta sig nagon dramatisk forandring under de tre ar Diabetesindex jam-
fort diabetesvarden i Sverige ur diabetikernas synvinkel vore darfor osannolikt.

HCP kan dock notera flera positiva drag inom diabetesvarden bara under dessa
tre ar.

e Rapporteringen till Nationella Diabetesregistret (NDR) har forbéttrats —
fran att uppskattningsvis omfatta 38 procent av diabetikerna under be-
handling ar 2006 har den stigit till 43 procent 2007 och 50 procent
2008.

e Gladjande &r att landstingen med l&gst rapporteringsgrad - Stockholms
lans landsting och Vastmanlands landsting — under 2008 avancerat fran
20 till 30 procent. Lika gladjande ar att de landsting som tidigare ar
rapporterade hog andel av diabetikerna till NDR fortsatter oka som Os-
tergétland och Dalarna. Region Skane lider dock av fallande rapporte-
ringssiffror, framfor allt inom primarvarden.

e Inom fotvarden blir de béasta allt battre. Halland undersoker hela 96,8
procent av diabetikerna inom primarvérden — en imponerande siffra. A
andra sidan sjunker i bade Stockholm och Vastra Gétalandsregionen
andelen undersokningar jamfort med forra aret. Bara 76,5 procent av
diabetikerna i Véastra Gotalandsregionen undersoks nu arligen. Riksge-
nomsnittet &r 88 procent

e Ogonbottenundersdkningarna visar ocksa stora skillnader. Férra rets
basta landsting, Orebro, avancerar fran 90 till 93 procent medan Vastra
Gotaland bara undersoker 61 procent av diabetikerna. Riksgenomsnittet
ar 78 procent.

Man bor inte dra vittgaende slutsatser om skillnader mellan tva landsting, som
skiljs at av enstaka poang. HCP avrader ocksa fran forhastade generaliseringar
om svensk diabetesvard till foljd av denna undersokning.

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

Diabetesindex 2008 (D1X 2008) baseras precis som tidigare Diabetesindex till
stor del pa data fran Nationella Diabetesregistret (NDR), vilket omfattar cirka
180 000 diabetiker under behandling.

NDR baseras - som alla svenska kvalitetsregister - pa frivillig rapportering fran
behandlande lakare. NDR sjélvt uppskattar att 50 procent av alla diabetespati-
enter rapporteras. Variationen ar stor - Osterg6tland rapporterar éver 80 pro-
cent, Vastra Gotalandsregionen runt 60 procent medan Halland, Stockholm och
Véastmanland rapporterar drygt 30 procent av sina diabetespatienter.

Rapporteringen fran sjukhusens medicinkliniker & genomgaende hog. Den sto-
ra skillnaden i rapportering finns pa primarvardssidan.

Awven rapporteringen i sarskilda delar kan variera. NDR tillhandahaller en
blankett dar 26 uppgifter om diabetikern ska anges och sandas in, fran vilket ar
diabetes diagnostiserades till graden av fysisk aktivitet. Dessa 26 fragor besva-
ras i hogst varierande grad av behandlande lakare. HbAlc-vardet &r en av de
mest centrala uppgifterna for diabetiker och kontrolleras noga — bland primar-
vardslakarna ar det pa landstingsniva mellan 99,4 och 97,2 procent som svarar.
Huruvida diabetiker roker eller ej har storre rapporteringsmissar — spannet va-
rierar har mellan 98,1 och 64,5 procent. For nyare indikatorer som LDL-
kolesterol &r rapporteringen &nnu mer bristfallig. Atta landsting har dver 40
procent bortfall i denna indikator.

Denna uteblivna rapportering leder naturligtvis till osékerhet. HCP valjer dock
att anvanda NDR:s data av tre skal:

e | en internationell jamforelse framstar det svenska NDR som ett av de
basta uppfoljningsinstrument for diabetesvard som finns i nagot europe-
iskt land, Storbritannien mojligen undantaget.

e NDR har, trots sina brister, den bésta statistiken om diabetes i Sverige.
HCP resonerar har pa samma satt som nar HCP inkluderade vantetids-
statistik i Vardkonsumentindex ar 2004 — detta &r den enda allmant till-
gangliga och jamforbara statistik som finns tillganglig for vardkonsu-
menter, sjukvardspolitiker eller lakare. Att inte utnyttja den befintliga
informationen vore att avskracka de landsting som idag rapporterar hu-
vuddelen av sina diabetiker till NDR. Detta ar det underlag manga
sjukvardsstrategiska beslut rérande folkhalsa och diabetes grundar sig
pa, med sina begransningar och osakerheter.

e HCP vill uppmuntra till 6kad rapportering till NDR genom att papeka
det otillfredsstallande i dagens situation. Redan nu kan HCP konstatera
att rapporteringen okar: ar 2004 rapporterade 86 medicinkliniker och
538 vardcentraler till NDR - 2005 hade nivan okat till 92 respektive
649. 2006 rapporterade 96 medicinkliniker och 719 vardcentraler till
NDR och 2007 var det 94 medicinkliniker och 818 vardcentraler. Det &r
troligt att denna positiva trend fortsédtter och kommer att bidra till 6kad
exakthet hos kommande versioner av Diabetesindex och andra jamfo-
relser. HCP marker ocksa att flera landstingsledningar borjar 6vervaga



att infora sanktioner mot enheter som inte rapporterar till kvalitetsregis-
ter.

NDR raknar inte med de landsting som rapporterat farre an 40 procent av dia-
betikerna i sin egen jamforelse av diabetessjukvarden. HCP har sjalva 6vervagt
denna berakningsmetod, men foredrar att ta med dven daligt rapporterande
landsting i Diabetesindex for helheten och jamforbarhetens skull. HCP lagger
dock stor vikt vid just rapporteringen till NDR vid utformningen av Diabetes-
index.

1.3 Observationer

HCP hoppas att Diabetesindex i sig kan stimulera till och ge inspiration att ta
efter goda forebilder inom svensk diabetesvard, for sadana finns i stor utstrack-
ning. HCP har dven nagra 6vergripande observationer som mer ar avsedda for
landstingens politiska ledning &n sjukvarden.

e Problemen med den svenska primarvarden — dalig tillganglighet, brist
pa fast lakarkontakt, ingen tradition av uppféljning och utvérdering
samt franvaro av positiva incitament for sjukvarden — far patagliga folj-
der just for diabetiker. Att forbattra primarvarden skulle aven forbattra
diabetesvarden. De landsting som har genomfort vardval eller upphand-
lad sjukvard skulle enkelt kunna ge extra betalt for vard av diabetiker,
men ocksa stalla krav pa att de medicinska riktlinjerna foljs.

e Diabetes ar en folksjukdom med stora potentiella kostnader saval for
den enskilde diabetikern som for landsting och skattebetalare. Det exak-
ta antalet diabetiker ar okant, samtidigt som det finns tecken pa att allt
fler och allt yngre far diabetes. Darfor ar det forvanansvart att inga
landsting genomfor stérre screening-projekt. Det vore tdmligen enkelt
och billigt och har inte den skrammande effekt som felaktiga svar vid
till exempel cancerscreening kan ha.

e Varfor accepterar landstingsledningarna sa bristfallig rapportering av
vardens resultat? Att vissa landsting tidigare ar bara rapporterat 20 pro-
cent av diabetikernas resultat medan andra landsting natt 6ver 80 pro-
cent borde vara oacceptabelt. Denna informationsbrist &r inte bra, var-
ken ur ett medicinskt perspektiv eller planerings/ekonomiskt perspektiv.
Vilken kommun skulle acceptera att bara halften av skolelevernas betyg
rapporterades till Barn- och Utbildningsnamnden? Ostergotland har i
flera ar varit ett utmarkt foredome som visar att det gar att forbattra
NDR-rapporteringen.

e Tillgangligheten inom diabetessjukvarden forblir 1ag. Manga specialist-
kliniker har langre vantetider an vardgarantins 90 dagar. Diabetiker kan
prioriteras och fa snabbare vard an icke-diabetiker, men bést vore att
ingen behdver vanta mer dn 90 dagar. En sadan vantetid anses for 6v-
rigt i manga andra europeiska lander vara obegripligt lang.



2  Bakgrund

2.1 Allméant om diabetes

Diabetes dr en livslang, kronisk sjukdom som innebér regelbunden kontakt
med manga olika delar av sjukvarden. For goda resultat maste inte bara sjuk-
vardens alla delar halla hég kvalitet, utan &ven kunna samspela och informera
varandra om forandringar i diabetikernas halsa. Darfor anses diabetesvardens
resultat vara en god indikator pa sjukvardssystemets funktion i allmanhet - mar
diabetikerna bra ar sjukvarden troligen bra dven for icke-diabetiker.

Kortfattat och forenklat finns det tva typer av diabetes. Dels diabetes dér krop-
pen inte langre kan producera tillrackligt med insulin for att bryta ner socker,
och dar diabetikern behdver tillforas artificiellt insulin. 1 denna form brukar
diabetes uppsta i tonaren eller tidigare. Utan insulin kommer diabetikern snabbt
att do. Denna form av diabetes kallas "typ 1”, "diabetes med debutalder < 30
ar” eller "ungdomsdiabetes”.

Det finns ocksa diabetes dar kroppen blir resistent mot det egna insulinet och
artificiellt insulin behdver tillforas for att kunna bryta ner socker. Diabetikern
kan (oftast) dverleva en tid utan insulin, men far da ofta komplikationer som
fotsar vilka inte laker, skador pa 6gonens nathinnor och skador pa njurarna.
Denna form av diabetes kallas "typ 2”, "diabetes med debutalder > 30 ar” eller
"aldersdiabetes”. Orsaken till diabetes typ 2 ar oklara och omstridda. Troligtvis
ar det en samverkan mellan manga faktorer, dar genetiska anlag, 1ag fysisk ak-
tivitet, dvervikt och miljofaktorer som stress spelar in. Mycket forskning pagar
pa omradet.

Diabetiker behover livslang och regelbunden kontakt med sjukvarden for att fa
sina varden matta, kontroll av allmanhélsan och radgivning om hur vérden och
halsa kan forbéattras. Det ar vid dessa kontakter rapporter till Nationella Diabe-
tesregistret gors. Diabetiker typ 1 har vanligen sina kontroller pa sjukhusens
diabetesmottagningar, dar specialutbildade lakare och sjukskoterskor arbetar.
Diabetiker typ 2 har oftast sina kontroller pa vanliga vardcentraler med sina
reguljéra huslékare.

Bra diabetesvard kannetecknas enligt varden sjalv framst av "vardagssjukvard”
— det vill saga formaga att engagera diabetikerna i egenvard, kontrollera varden
och félja upp forsamringar. Sjukvardens tekniska utrustning och hogspecialise-
rad vard &r langt mindre betydelsefull for bra resultat 4n engagerad och peda-
gogisk vardpersonal, regelbundna méten med provtagningar samt uppféljning
av testresultaten.

Diabetesvard &r en verksamhet med mycket langt perspektiv. Resultaten i Dia-
betesindex 2008 ar till stor del féljden av beslut, behandlingsriktlinjer och ut-
bildning som borjade for decennier sedan. Att snabbt forbattra resultat ar svart
— de atgarder som vidtas idag ger markbar effekt forst pa flera ars sikt.

2.2 Historik

Diabetes har dokumenterats langt fore Kristi fodelse i sdval Egypten, Indien

som Grekland. Effektiva behandlingsmetoder saknades dock och patienterna

dog snabbt. Olika former av dieter kunde nagot uppskjuta forloppet, men bara
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under nagra ar och till priset av mycket lidande — den vanligaste dieten var
nédmligen svalt i syfte att minska méngden ej nedbrytbart socker i kroppen.

Under sent 1800-tal barjade lakare experimentera pa hundar. Man upptackte att
hundar som fatt bukspottskorteln bortopererade utvecklade diabetes. 1921
lyckades Frederick Grant Banting och Charles Herbert Best i Kanada extrahera
insulin fran en hund vilket gavs till en diabetessjuk hund som blev béttre. Re-
dan 1922 borjade insulin ges till manniskor i stor skala. 1923 tilldelades upp-
tackarna nobelpriset i medicin for upptackten av insulin. Det var alltsa ett
mycket snabbt handelseforlopp och introduktion av lakemedlet.

Under tiden darefter har standiga forbattringar skett bade vad galler insulin,
metoder for att mata blodsockret och behandling av komplikationer.

2.3 Sardrag for diabetessjukvarden

Med tanke pa att diabetes ar en stor och allmant férekommande sjukdom, som
kan orsaka en mangd foljdsjukdomar och dessutom verkar 6ka, ar det forva-
nande att férekomsten av diabetes inte méts i storre utstrackning.

Uppskattningsvis fyra procent av populationen i Sverige antas lida av diabetes
— men detta ar just en uppskattning, baserat pa enstaka undersokningar. Andra
kéllor pastar att langt fler ar diabetiker — International Diabetes Federation
uppskattar att 7,3 procent av svenskarna mellan 20 och 79 ars alder har diabe-
tes och hela 10,2 procent av tyskarna.

Trots denna brist pa information och att undersokningar av potentiella diabeti-
ker ar langt billigare och mindre dramatiska &n till exempel mammografi har
det inte gjorts nagra storre och uthalliga screening-projekt i Sverige.

Internationellt sett har Sverige oerhort god tillgang till data om patienter. Re-
cepten finns registrerade, ofta elektroniskt, och kan studeras. Svenska patient-
journaler ar i hog grad datoriserade, och de svenska personnumren gor att pati-
enter kan foljas dver tid pa ett nastan unikt satt.

Faktum ar att Vastra Gotalandsregionen har en heltackande varddatabas for en
befolkning pa 1,5 miljoner manniskor — en varldsunik foreteelse inom sjukvar-
den. Andra system kan ha fler patienter, men da ur ett mycket begransat spekt-
rum (exempelvis f d militarer, statsanstéllda eller pensionarer — som inte &r re-
presentativa for allméanheten).

Anda anvands dessa datakéllor i mycket liten grad. Exempelvis vet ingen hur
vanlig diabetes ar bland allménheten. Sma och tidsméssigt avgransade studier
tyder pa att ungefér 4 procent av svenskarna har diabetes. Vasta Gotalandsregi-
onens varddatabas (VEGA) har visat att 4,3 procent av befolkningen i Véstra
Gotalandsregionen under de tva senaste aren fatt diagnosen “diabetes” anteck-
nad i journalen minst en gang.

En intressant aspekt &r att den diabetessjukvard som bedrivs inom priméarvar-
den ar den enda fullskaliga uppfoljningen av primarvardens resultat som sker
Over hela Sverige. | och med forbattrad rapportering kommer detta antagligen
fa storre betydelse som mattstock pa primarvardens resultat.



2.4  Svensk diabetesvard

Huvuddelen av diabetesvarden skoter diabetikern sjalv genom att méta sitt
blodsocker, ta insulin vid behov, ata ratt och motionera. Diabetiker har &ven en
fast kontakt med sjukvarden for radgivning, provtagning och rutinundersok-
ningar. Det & med dessa resultat som diabetikerna registreras i Nationella Dia-
betesregistret.

| Sverige kan diabetesvarden delas upp i tva huvudkategorier: de diabetiker
som besoker sjukhusens diabetesmottagningar for sina rutinundersoékningar,
provtagningar och radgivning samt de diabetiker som besoker sin huslékare pa
en vardcentral for samma rutiner.

Nagot forenklat kan man saga att diabetikerna med sjukhuskontakt antingen ar
av typ 1 eller diabetiker som fatt allvarliga komplikationer av sin sjukdom.
Bara 3 procent av alla typ 1-diabetiker har sin vardkontakt inom primarvarden.

Efter tre ar med Diabetesindex star det klart att diabetesvarden pa sjukhus fun-
gerar vél. Utvarderingar gors, resultaten rapporteras, riktlinjer foljs och diabe-
tikerna verkar pa det hela taget vara nojda.

Problemet ar den diabetesvard som bedrivs inom primarvarden, dar 85-90 pro-
cent av diabetikerna vardas. Ingen verkar ha full éverblick eller kunskap i &m-
net, varken endokrinologlakarna pa landstingens diabetesmottagningar eller
landstingets 6vergripande primarvardsansvariga. Den svenska traditionen med
sjalvstyrande enheter och mycket lite verksamhetskontroll fran landstingets
sida har hér resulterat i kunskapsbrister.

Diabetesmottagningar kallar regelbundet diabetikerna till rutinkontroller en
eller flera ganger per ar (detta &r i hog grad anpassat efter individen). | primar-
varden &r det, savitt HCP kunnat utrona, betydligt vanligare att diabetikern
sjalv forvantas boka tid for ldkarbesok. Resultatet blir att diabetikerna i primar-
varden helt enkelt inte bestker lakaren sa ofta som de borde enligt medicinska
riktlinjer. En genomgaende erfarenhet fran sjukvarden ar att aktivt kallande till
undersokning ger langt fler undersokta an om patienterna forvantas ta initiati-
vet. Svenska kvinnor kallas regelbundet till mammografiundersokningar, vilket
forklarar den internationellt sett hdga undersokningsfrekvensen.

Annu ett problem for diabetesvarden &r bristen pd gemensamma journalsystem.
Ofta har varje medicinsk enhet haft ett eget databaserad journalsystem som inte
ar kompatibla med andra enheters journalsystem, vilket gjort det svart att Gver-
fora journaler vid vidareremittering eller om patienten bytt lakare.

3 Resultat 1 Diabetesindex 2008

Det finns fortfarande stora och oforklarliga variationer inom vissa omraden.
Tydligaste exemplet ar andelen diabetiker som genomgar rutinundersékningar,
dér skillnaderna mellan landsting kan vara mycket stora. Aven nar det galler
rapporteringsrutiner till Nationella Diabetesregistret &r skillnaderna stora.



Resultat Svenskt Diabetesindex 2008
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Diabetesvarden ar inte enhetlig inom landstingen. Landsting kan ha utméarkta
behandlingsresultat for till exempel njursjukvard men dnda ha manga diabeti-
ker med HbAlc Gver 7. Det tyder pa att enskilda eldsjalar och centra driver ut-
vecklingen inom sin lilla del av diabetesvarden.

Inget landsting &r bast pa allt. Det finns stora forbattringsomraden aven for de
landsting som har bast resultat.

Pa ett mer Gvergripande plan verkar den svenska diabetesvardens problem i
hog grad spegla primarvardens problem — foga forvanansvart, eftersom narma-
re 90 procent av diabetikerna vardas pa denna niva. Fa lakarbesok per patient
och ar (Sverige har ett ransoneringstankande dar fa lakarbesok anses vara batt-
re an manga, vilket gar pa tvars mot installningen i de flesta europeiska lander),
lag tillganglighet (i de flesta europeiska lander ar det otankbart att behdva van-
ta mer an en dag pa att fa traffa husldkaren) och standigt nya lakare man maoter
pa vardcentralen (medan danskar, britter och manga andra européer har decen-
nielanga relationer med sina lakare).

Orsakerna till detta finns att soka i landstingen. Det ar landstingen som — trots
att de ar fria att utforma sjukvarden i sitt landsting — byggt upp ett system déar
det inte I6nar sig att ta emot manga patienter, ha korta vantetider och bra bemo-
tande. Inte heller har landstingen stallt krav pa primarvarden att rapportera re-
sultat, medverka med kvalitetsregistren och folja medicinska riktlinjer.

Att de flesta landsting tillatit sjukhus och vardcentraler att skaffa egna, unika,
datasystem som inte kunnat kommunicera med landstinget, andra vardcentraler
eller nationella kvalitetsregister har ytterligare forsvarat for varden. Det har
blivit mycket svart for landstingen att géra sammanstéllningar, jamférelser och
utvarderingar. Rapportering till kvalitetsregister och vantetidsdatabaser har for-
svarats i onodan.

Aven de forandringsbenigna landstingen tycks ha svart att lagga om kursen.
Halland har reformerat primarvarden och infort ett nytt ersattningssystem, men
med en relativt osofistikerad kapiteringsersattning. Eftersom en diabetiker in-
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nebar langt mer arbete &n en icke-diabetiker blir det mindre attraktivt att ta
emot diabetiker. | Stockholm far vardcentralerna erséttning per patientbesok,
men ersattningen galler bara de tva forsta patientbesoken per ar. Sedan reduce-
ras ersattningen. Ar det s& bra nar det géller just diabetiker?

Vissa behandlingsresultat ar intressanta och &r varda mer djupgaende forsk-
ning. Varfor roker till exempel dubbelt sa hog andel skanska diabetiker vardade
inom primarvarden jamfort med vasterbottniska diabetiker? Har Vasterbotten
battre rokavvanjningsprogram, influeras skaningarna av en mindre halsosam
dansk livsstil eller tolkar ldkarna i Vasterbotten och Skane diabetikernas svar
olika?

Tillgangligheten till svensk sjukvard ar fortfarande dalig. Vardgarantins mal-
sattning om att fa traffa en specialist inom 90 dagar uppfylls huvudsakligen,
men manga mottagningar ligger nara eller till och med 6ver gransen. Just
dgonmottagningar har langa vantetider som ofta verskrider vardgarantins mal.

3.1 Svensk diabetesvard i ett europeiskt perspektiv

HCP publicerade 2008-09-30 det forsta Euro Consumer Diabetes Index (ECDI;
www.healthpowerhouse.com), som jamfor diabetessjukvarden i 29 europeiska

lander med 28 indikatorer inom 5 delgrenar, det vill sdga en bredare jamforelse
an det svenska diabetesindexet.

Sverige har placerat sig tamligen bra (5:e — 7:e plats) i tidigare europeiska sjuk-
vardsindex fran HCP, framst i kraft av att de medicinska resultatindikatorerna
haft sin tyngdpunkt inom kvalificerad vard for svarare tillstdnd sdsom cancer
och hjartinfarkt. Déar intar Sverige en topposition i Europa. | ECDI aterfinns
Sverige pa 11:e plats; den blygsammaste position, som Sverige haft i ett euro-
peiskt sjukvardsindex.

Som konstateras i ECDI-rapporten, dr god diabetesvard starkt korrelerad till
hog tillganglighet till vél fungerande primarvard och annan kontinuerligt upp-
foljande vard. Detta ar den verkliga Akilleshalen i den svenska sjukvarden, dar
mangarig traditionell ransoneringsideologi gjort att Sverige (tillsammans med
Irland) intar bottenplatsen i Europa i delgrenen Tillganglighet ("Waiting ti-
mes”). Detta visar sig ocksa i att landstingens genomsnittspoang i delgrenen
Tillganglighet sjunkit mellan 2007 och 2008, trots den nationella vardgarantin
(se Kap. 6).

Svenskarna traffar lakare och annan sjukvardsprofession mindre ofta an nagon
annan nation i Europa (c:a 3 besok per invanare och ar hos lakare och lika
manga hos distriktsskoterska eller annan sjukvardande personal). Det ar inte
forvanande, att de relativt enkla uppfdljnings- och provtagningsinsatser, som ar
grundvalen for god diabetesvard, oftare kommer invanare till del i lander, dar
man traffar doktorn 8 — 10 ganger om aret. Nagot maste ju doktorn gora, och
med hog bestksfrekvens kommer patienten att ha blivit blodprovstagen och fatt
kissa i en mugg (dit nagon sedan stoppat en provsticka) med hyfsad regelbun-
denhet!

Internationellt sett ar diabetesvarden i Sverige langt fran konsumentvanlig. Den
tillganglighet och kontinuitet som &r viktig for kroniskt sjuka saknas.
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4  Metodologi

Inledningsvis vill Health Consumer Powerhouse papeka att Diabetesindex méa-
ter konsumentvanligheten i diabetessjukvarden. Med konsumentvanlighet avser
HCP héar — liksom for vara 6vriga index — hur val varden anpassats till anvan-
darens dnskemal om informationstillgang, service, bekvamlighet och gott re-
sultat.

HCP producerar konsumentinformation och beslutsunderlag at vardkonsumen-
ter. Med detta foljer forenklingar jamfort med ett vetenskapligt arbete. HCP
anger dock alltid de anvanda datakallorna, sa att intresserade kan studera vida-
re.

HCP mater inte den medicinskt bésta diabetesvarden, inte heller den mest kost-
nadseffektiva. Detta gors redan i varierande utstrackning av lakarprofessionen
och landstingen.

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

Diabetesindex 2008 bygger, som alla Health Consumer Powerhouse index, i
mojligaste man pa 6ppna, allmant tillgangliga kallor. Dar sadana kallor saknas
har HCP genomfort egna undersokningar.

4.1 Extern referensgrupp

Under arbetets gang har en referensgrupp med féljande personer radfragats.
Tyvarr har det inte lyckats att samla alla deltagare i referensgruppen till ett
gemensamt mote — i stéllet har projektledaren traffat deltagarna enskilt.

Carl-David Agardh Professor och chefslédkare pa UMAS

Johan Arekrantz Ordférande for Uppsala Diabetesforening

Ann-Marie Dufva Diabetesskoterska vid Hoglandssjukhuset Eksjo

Christina Lindstrom Diabetesskoterska vid Malarsjukhuset

Inge-Britt Lundin Ordférande for Storstockholms Diabetesférening

UIf Rosengvist Overléakare vid diabetesmottagningen pa Motala
sjukhus

4.2 Val av indikatorer

”Som man ropar i skogen far man svar”. Vad som ar avgorande for resultatet i
ett vardkonsumentsindex ar vilka indikatorer som véljs ut for att kunna med
nagon relevans pasta att “ett landsting, som far hdg poang, bereder sina invana-
re en god och konsumentvanlig vard”. Indikatorerna i Diabetesindex 2008 har
tagits fram efter diskussioner med referensgruppen. Flera mycket intressanta
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forslag till indikatorer har tyvérr inte kunnat tas med, eftersom data saknades,
skulle vara for svara att ta fram eller inte vara jamforbara. HCP tackar for hjal-
pen och synpunkterna fran referensgruppen.

Diabetesindex 2008 bygger till stor del vidare pa Diabetesindex 2006 — 2007
och de diskussioner, studier och analyser som Iag till grund for dessa index.
Aven erfarenheterna fran andra index som Health Consumer Powerhouse inom
och utanfor Sverige gjort har beaktats.

Under aret har HCP tagit till sig forslag, kommentarer och kritik i syfte att for-
battra indexet, vilket avspeglas i att nagra indikatorer ersatts av andra. Ansvaret
for ofullkomligheter och missforstand som kan ha paverkat utformningen av
indexet vilar helt pa projektledaren.

4.3 Poangsattning i Diabetesindex 2008

Diabetesindex 2008 omfattar fjorton indikatorer. Varje indikator kan ge 1 — 3
poang. Maxpoangen ar 100. Kortfattat far de landsting, som utmérkt sig posi-
tivt genom att ha extra goda resultat eller ambitionsniva, tre poang. "Extra bra
kan till exempel betyda att ha klart béattre resultat &r riksgenomsnittet. De
landsting, som utmarkt sig at andra hallet far en poang, och landsting som pla-
cerat sig mellan dessa far tva poang.

| indexmatrisen har tre poang markerats med en gron fylld cirkel, tva poang
med en gul halvfylld cirkel och en podng med en rod tom cirkel. HCP behaller
med andra ord ett symbolsystem som genom associationen till trafikljusens
farger anvands i en mangd sammanhang; bland annat har SKL:s Oppna Jamfo-
relser anammat motsvarande poangsattning, fast i nagot enklare form; oavsett
hur dataspridningen ser ut for en indikator, fordelas Oppna Jamforelsers resul-
tat alltid som att en tredjedel av landstingen far en réd markering, en tredjedel
gul och en tredjedel gron.

4.3.1 Viktning

Vissa delar av diabetesvarden anser HCP vara viktigare an andra. Darfor har
indikatorerna delats in i delgrenar, vilka i sin tur givits olika vikt.

e Delgrenen Rapportering till Nationella Diabetesregistret har givits vik-
ten 10/100.

e Delgrenen Forebyggande har givits vikten 30/100.
e Delgrenen Tillganglighet har givits vikten 20/100.
e Delgrenen Resultat har givits vikten 40/100.

Inom varje delgren har réknats fram den procentandel av mojlig maxpoéng,
som ett landsting har natt. Denna procentsiffra har sedan multiplicerats med
ovanstaende vikt. Det betyder att vikten hos de olika delgrenarna ar helt obero-
ende av antalet indikatorer inom resp. delgren. Viken anges entydigt av viktko-
efficienterna.

Ett landsting, som far Gron score pa alla indikatorer skulle na maxpoangen 100
poang. RAd score pa alla indikatorer skulle ge minsta maéjliga poang, 33.

12



5 Indikatorer i Diabetesindex 2008

Urvalet av indikatorer har gjorts av HCP:s projektteam utifran principen "Efter
basta forstand” och tillgangen pa information med malsattningen att satta

samman ett index, dar man kan anse att ett landsting som far hég poang erbju-
der god, konsumentvanlig diabetessjukvard. "Troskelvardena” for att ett lands-

ting skall fa “gron”, "gul” eller "r6d” score pa respektive indikator finns for-
tecknade i avsnitt 5.5.

5.1 Rapportering till Nationella Diabetesregistret (NDR)

Hur konsumentorienterade &r landstingen pa central niva? Det &r pa denna niva
man ger incitament for sjukvarden att rapportera behandlingsresultat, utformar
diabetesvarden, formulerar riktlinjer och genomfor utvarderingar. Var erfaren-
het efter tre ar med Diabetesindex och &nnu langre tid med andra index &r att
svenska landsting ofta ar forvanansvart passiva nar det galler att fastsla mal och
riktlinjer samt utvarderingen av dessa. Det har bade positiva och negativa ef-
fekter — positivt att sjukvarden far géra egna prioriteringar, negativt genom att
varije sjukhus, klinik och vardcentral kan ha egna riktlinjer. Det gor ocksa att
det ar svart att jamfora landstingen centralt. Darfor har Diabetesindex detta ar
bara en indikator pa dvergripande niva, men det dr a andra sidan den kanske
viktigaste.

5.1.1 Rapportering till Nationella Diabetesregistret

Vilken procentandel av lanets behandlade diabetiker rapporterar sjukvarden till
Nationella Diabetesregistret? NDR ar den framsta kéllan till kunskap om diabe-
tes och behandlingsformer i Sverige. Ju mer information som kommer in till
registret desto mer jamforelsematerial finns tillgangligt for att driva en battre
diabetesvard. Hog rapporteringsgrad ar ett tecken pa siker, konsumentvanlig
vard.

5.2 FoOrebyggande

Diabetes &r i hogsta grad en sjukdom déar komplikationer kan forebyggas ge-
nom regelbundna kontroller. Det har varit en grundpelare i diabetesvarden un-
der generationer och bor kénneteckna en diabetesvard som gor ansprak pa att
vara konsumentvanlig. Nagra av kontrollerna har varit med lange, medan andra
ar nagot nyare.

5.2.1 Kontroll av LDL-kolesterol (det ”daliga” kolesterolet)

Vilken andel av lanets diabetiker som behandlas inom primarvarden har fatt sitt
LDL-vérde kontrollerat det senaste aret. Blodfetternas betydelse for diabetiker-
nas hélsa och vard har pa foérhallandevis kort tid fatt 6kad uppmarksamhet och
betydelse. Just darfor valjer HCP att inte jamfdra andelen som uppnar behand-
lingsmalen, utan andelen som 6ver huvud taget far sitt LDL-kolesterol under-
sokt. Detta definierar HCP som andelen diabetiker vardade i primarvarden dar
data finns tillgangliga.
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5.2.2 Fotundersokning

Hur stor andel av lanets diabetiker som behandlas i primérvarden har genom-
gatt en fotundersokning det senaste aret? Fotkontroller &r viktiga for att tidigt
upptacka och behandla olika former av skador pa fotterna. Uteblivna kontroller
kan leda till en rad foljdsjukdomar och i vérsta fall att foten behdver amputeras.

5.2.3 Ogonbottenundersokning

Hur stor andel av lanets diabetiker som behandlas i primarvarden har under de
senaste tva aren genomgatt fatt 6gonbottenundersokning? Ogonbottenunder-
sOkningar ar viktiga for att tidigt upptécka och behandla égonskador, vilket ar
en vanlig komplikation hos diabetiker.

HCP ar medvetna om att diskussioner pagar om huruvida intervallet mellan
understkningarna bor vara enhetligt tva ar eller med riktlinjen tre ar och stérre
individuell anpassning. Diabetesindex 2008 viljer dock att behalla intervallet
tva ar i denna indikator — bade for att Socialstyrelsens rekommendationer fort-
farande ar 6gonbottenundersokningar vart annat ar, men ocksa for att Nationel-
la Diabetesregistret rapporterar kontroller i tvaarsintervall.

5.3 Tillganglighet till specialistvard

Hur snabbt kan diabetiker som behdver besoka en specialist for vidare under-
sOkning traffa denne? Det ar mojligt och rentav troligt att en diabetiker med
misstankta komplikationer skulle prioriteras och fa vard snabbare &n vad den
officiella vantetiden anger, men korta véntetider for alla &r att foredra. Dessa
data kommer fran Véantetider i Varden, den vantetidsdatabas som drivs av Sve-
riges Kommuner och Landsting.

| de fall flera mottagningar inom samma landsting har olika langa vantetider
har HCP gjort en bedomning av genomsnittet. D& Ostergétland haller pa att
byta datasystem och inte kan/vill rapportera nagra vantetider far de automatiskt
lagsta poéng.

5.3.1 Vantetider till diabetesmottagning

Vilken ar véntetiden for att bestka landstingets endokrinologiska mottagning-
ar? For de landsting som saknar endokrinologisk mottagning har HCP anvént
kodata for de medicinska klinikerna. Aven om 85-90 procent av diabetikerna

vardas pa sin vardcentral ar tillgangen till en diabetesmottagning med specia-

listutbildad personal viktig.

5.3.2 Vantetider till gonsjukvard

Vilken &r véntetiden for besok pa landstingets 6Ggonmottagningar? Ogonkom-
plikationer &r ett av hoten mot diabetiker och tillgang till en 6gonmottagning &r
viktig.

5.3.3 Vantetider till njurmottagning

Vilken &r vantetiden for besok pa landstingets njurmedicinska mottagningar?
For de landsting som saknar njurmedicinsk mottagning har HCP anvéant kédata

14



for de medicinska klinikerna. En annan komplikation hos diabetiker ar begyn-
nande njursvikt, vilket gor tillgangen till en njurmottagning viktig.

5.4 Behandlingsresultat for vardade i primarvarden

Resultatet av diabetesvarden kan ytterst ses i form av hur val behandlingsmalen
uppfylls, att komplikationer inte tillstéter samt huruvida diabetespatienterna
lever sunt. Konsumentvanlighet innebar inte bara hog tillganglighet utan ocksa
hdg kvalitet och tillforlitlighet i vad som erbjuds. Darfor ar behandlingsresulta-
ten en viktig del att mata. | alla indikatorerna avser data diabetiker som be-
handlas i primarvarden.

5.4.1 Andel blodtryck <130/80

Hur stor andel av lanets diabetiker som vardas inom primarvarden har ett blod-
tryck under 130/80? Hogt blodtryck kan leda till en rad komplikationer, fran
skador pa 6gats nathinna till nedsatt njurfunktion. Att halla blodtrycket under
kontroll &r en viktig del av diabetesvarden.

5.4.2 Andel fotamputerade

Hur stor andel av lanets diabetiker som vardas inom primarvarden har genom-
gatt en amputation ovan fotleden? Fotamputation ar en av de yttersta konse-
kvenserna av misslyckad diabetesvard och anses internationellt vara en god
indikator pa sjukvardens kvalitet i allmanhet. Notera att siffran méater andelen
diabetiker som nagon gang amputerats - det behover inte vara det senaste aret,
eller nar de bodde i nuvarande landsting.

5.4.3 Andel rokfria

Hur stor andel av lanets diabetiker som vardas inom primarvarden roker? Rok-
ning ar allmént oh&lsosamt och extra olampligt for diabetiker. Andelen rokare
ar en indikation pa hur effektivt landstinget ar vad géaller rokavvanjning — en
viktig del av diabetesvarden.

5.4.4 Andel med mikroalbuminuri

Hur stor andel av lanets diabetiker som vardas inom primarvarden lider av for-
hojt albuminvarde? Mikroalbuminuri ar forsta tecknet pa njursvikt till foljd av
diabetes och kan i forlangningen leda till njursvikt med paféljande behov av
dialys eller njurtransplantation. Lag andel diabetiker med mikroalbuminuri ar
ett tecken pa framgangsrik diabetesvard.

5.4.5 Andel med diabetesretinopati

Hur stor andel av lanets diabetiker som vardas inom primarvarden lider av reti-
nopati - forandringar i nathinnans blodkéarl? Dessa férandringar kan leda till
forsdmrad blodcirkulation i 6gat och synnedséttning. Val skott diabetes i form
av jamt blodsockervarde och Iagt blodtryck forhindrar retinopati.

5.4.6 Andel med HbAlc dver 7,0

Hur stor andel av lanets diabetiker som vardas inom primarvarden har ett
BbAlc-vérde 6ver 7,0? Lagt HbAlc-varde, som (forenklat) avspeglar mangden
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socker i blodet, ar en tydlig indikator pa val genomford behandling. Tidigare
har HCP valt att mata andelen som natt behandlingsmalet att HbAlc ska vara
6,0 eller lagre. Denna gang véljer HCP att undersoka hur stor andel av diabeti-

kerna som har ett hogt HbAlc-varde, vilket ar ett tecken pa mindre bra diabe-
tesvard.
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5.5 Indikatorer och indikationsgranser i Diabetesindex 2007

Delgren Indikator Anmérkning 3 poéng 2 podng 1 podng Huvudsakliga datakéllor
. Rapportering NDR % av diabetiker =65% 65-509 <50% NDR &rsrapport 2007
Rapportering NDR rapporterade till NDR
Kontroll LDL Andel som far LDL- =80% 80-60 =60% NDR érsrapport 2007
kontroll minst arligen
Fotkontroll Andel som far fotkontroll |=93% 93-85" =85% NDR &rsrapport 2007
minst arligen
Férebyggande |Ggonbottenkontroll Andel som far =85% 85-80% =80% NDR érsrapport 2007
dgonbottenkontroll minst
1 gg/24 man
Motion Andelen diabetiker som |=35% 50-55% <50% Nationella Diabetesregistret, sarskild datakdming
motionerar 3 ggrivecka
Vintetid diabetes Vantetid till dv-besdk =8 veckor 9-13 veckor =13 veckor Vantehider i Varden
diabetesmott (endokr.)
Tillganglighet 1'f'éint«et'ld ) ‘f._.l"antetiu:l till ﬁ_\t—besﬁl-c <8 veckor 9-13 veckor =13 veckor Vantetider i Varden
ogonmottagning dgonmattagning
Vintetid Vantetid till 8v-besdk =4 veckor 58 veckor =9 veckor Vantetider i Varden
njurmottagning nefrologmottagning
Blodtryck Andel diabetiker med =37% 37-30° <30% NDR érsrapport 2007
blodtryck <130/80
Fotamputation Andel fotamputerade =0,8% 081 =1% NDR &rsrapport 2007
diabetiker
Rékavvinjning Andel diabetiker som =12% 1215 =15% NDR érsrapport 2007
riker
Resultat z — = = = = : : : —— —
Mikroalbuminuri Andel diabetiker med =20% 20-25 =25% MNationella Diabetesregistref, sarskild datakdming
mikroalbuminuri
Retinopati Andelen diabetiker med |<25% 25-30% =30% Nationella Diabetesregistret, sarskild datakéming
retinopati
HbAlc >7%? Andelen diabetiker med |<15% 15-20° =20% MNationella Diabetesregistref, sarskild datakaming
HbAC dver 7
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6 Tre ar med Diabetesindex

Efter tre ar med Diabetesindex kan vissa trender skonjas, trots att den snabbt
stigande rapporteringsfrekvensen gor direkta jamforelser mellan Diabetesin-
dexen 2006, 2007 och 2008 vanskliga.

Den konsumentvanligaste diabetesvarden verkar finnas i de medelstora och
sma landstingen. Under alla tre ar har de tre storstadsregionerna fatt daliga re-
sultat. Om det beror pa att sjukvarden i dessa landsting &r stor och svar att
samordna pa ett for diabetikerna konsumentvanligt satt, eller en storre andel av
befolkningen har sociala problem och dalig hélsa ar oklart.

Det gar snabbt att hoja rapporteringsfrekvensen till nationella kvalitetsregister
—vad som kréavs ar att nagon borjar. Mellan 2006 och 2008 6kade rapporte-
ringsfrekvensen till NDR fran 37 procent till 50 procent. Det finns inget som
sager att denna 6kning inte hade kunnat ske langt tidigare.

Skillnaden mellan landstingens rapportering till NDR &r mycket stor — och har
varit s& under alla tre &r. Medan Ostergétland redan 2006 hade 6ver 80 procent
av sina diabetiker rapporterade lyckas Vastmanland ar 2008 inte rapportera
ens30 procent.

Tillgangen till vantetidsdata i Vantetider i Varden har forbéttrats, men det &r
fortfarande manga mottagningar som har langre vantetider till besok an Natio-
nella Vardgarantins 13 veckor. Faktum ar att vi kan se en forsamring av den
sammanlagda tillgangligheten jamfért med 2007; trots flerarigt arbete med
Vardgarantin har landstingens genomsnittspoéng i delgrenen Tillganglighet
sjunkit fran 13 poang 2007 till 11 poang 2008. (Indikatorerna &r oférandrade
mellan aren.)

7 Fragor och svar om vardkonsument- och
diagnosindex

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

Varfor ger ni ut vardkonsumentindex?

Vardkonsumentindex vill erbjuda vardkonsumenten kunskap att gora valun-
derbyggda bedémningar. HCP framhaller de stora méjligheter 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 bemdtandet av konsumenten!
De bada delarna kompletterar varandra. Vara index soker spegla helheten, i
motsats till kvalitetsjamforelser som bortser fran service och tillganglighet.
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Vem vinner pa att sjukvarden jamfors?

Alla! Hér &r det en tydlig win-win-situation. Konsumenten blir battre informe-
rad och kan agera for att till exempel slippa vénta i onédan. 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.

Gar det att jamfora nagot sa komplicerat som sjukvard?

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.

Vad hoppas ni blir féljden 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 hjalpmedel kan lattare forbattra sin service till vardkon-
sumenten. HCP ser konkreta resultat av vart arbete nar Sveriges Kommun- och
Landstingsforbund startar egna jamforelser ("Oppna jamforelser”), enskilda
landsting tar in vara kriterier i sin kvalitetsuppfdljning eller sjukvardens hemsi-
dor hojer ambitionsnivan.

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

Vem ligger bakom Diabetesindex?

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.

Hur finansieras er verksamhet?

HCP é&r ett analys- och informationsforetag som séljer analyser och systemkun-
nande till kunder och partners inom och utanfor Sverige. Informationsmarkna-
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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 sétt som uppdragsfinansierad forskning vid till exempel medi-
cinska fakulteter. For 2008 ars Diabetesindex har lakemedelsforetaget Glaxo
Smith Kline i Sverige lamnat ett ovillkorat forskningsanslag. Denna finansie-
ringsform innebar att Glaxo Smith Kline givit ett bidrag men inte haft nagot
inflytande 6ver indexets inriktning och utformning. Urvalet av indikatorer lik-
som utformningen av slutsatser avilar helt HCP.

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

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.

Jag har hittat ett fel i Diabetesindex 2008 !

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

De fakta Diabetesindex 2008 vilar pa samlades in under juni-september 2008.

8 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 basta franska sjukhusen. | Belgien erbjuder konsu-
mentorganisationen Test Achat en hel del information om héalso- 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!
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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 l6sning. Vanligtvis inom EU maste man dock
tala med sin lakare eller apotekare for att fa information om ldkemedel.

Fortfarande saknar flertalet européer tillgang till metodisk, jamférande konsu-
mentinformation om sin sjukvard.

8.1 Oppna jamforelser

Sveriges Kommuner och Landsting jamfor sedan 2006 sjukvardens resultat,
kostnader och lakemedelsanvéndning. Arets jamférelse har 101 indikatorer och
ger mycket information om landstingen — men tyvarr sallan pa ett satt som ar
anvandbart for den enskilde vardkonsumenten. Initiativet ar dock utmarkt.

Euro Health Consumer Index jamfor, som tidigare sagts, EU-landernas vardsy-
stem ur konsumentperspektiv. EU har Health-EU Portal, som framst omfattar
information om folkhé&lsa och epidemier men &ven rymmer vissa uppgifter som
skulle kunna starka vardkonsumenten.

8.2 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 hdg kvalitet och kan ses som ett féredéme. Det finns
en typ av modell for kvalitetsutvardering som SIQ har utvecklat for att vara
anpassad specifikt for varden.

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.

8.3 Koinformation

Vantetider i varden ar ett projekt som drivs av SKL. Pa en hemsida har man
samlat information om véntetiden vid i samtliga Sveriges sjukhus och specia-
listmottagningar. Landstingen och regionerna rapporterar in sina uppgifter till
den centrala databasen och ansvarar sjalva for att uppgifterna ar korrekta och
uppdaterade. Det ar inte heller alla behandlingar som tas upp, utan primart Ki-
rurgiska ingrepp. Lange plagades Vantetider i Varden av dalig rapportering,
men nu dr den nastan heltdckande.

8.4 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

21



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 allmanhet 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 besléktade med de tester och rankingsystem som finns
pa marknader for vanliga varor och tjénster, men en viktig skillnad: informa-
tionen &r inte framst &mnad for brukaren. Atminstone ar den inte utformad och
presenterad pa det 6versiktliga och lattillgangliga vis som gor att en lekman
enkelt kan ta den till sig. Det pagar dock ett omfattande arbete pa att dels inrt-
ta nya register (sa paborjade till exempel det nationella njursjukvardsregistret
sin verksamhet den 1 januari 2007), dels att géra innehaller mer anvandarvan-
ligt och tillgangligt for en bredare malgrupp.

8.5  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 f6r dem som
varden framst ar till for — vardkonsumenterna.

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 ar sarskilt slaende pa EU-niva, dar den europé som beharskar engelska
och har IT-vana kan véanda 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-
tionsflodet inom EU é&r starkt begransat av legala skal — blir kunskapsklyftan
mycket pataglig.

8.6  Hjart- och Lungsjukas riksforbund

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 stérre &n man fran forbundets sida hade
raknat med. De jamforda sjukhusen paverkades i hdg grad.

De som asattes lagst betyg sag dver sin verksamhet for att bli battre. De sjuk-
hus som fick hdga betyg fick ta emot studiebesok fran samre enheter och fick
sta som goda exempel. Darigenom har rankingen haft stor betydelse.
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9 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 Consu-
mer Powerhouse har upphovsrétten till index och andra tjanster men valkomnar
alla att anvanda informationen for eget bruk eller for spridning, forutsatt att
Overenskommelse 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.

23



