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Forord

Helsedirektoratet legger med dette frem "Handlingsplan for forebygging og
behandling av kronisk nyresykdom”. Handlingsplanen er utarbeidet pa oppdrag fra
Helse- og omsorgsdepartementet. Malgruppen for planen er sentrale
helsemyndigheter, helseforetak og kommuner samt ansatte i primaer- og
spesialisthelsetjenesten. Planen vil ogsa veere interessant for pasienter, pararende
og allmennheten.

Kronisk nyresykdom erkjennes i gkende grad som et folkehelseproblem.
Komplikasjoner fra hjertekarsystemet er en hovedarsak til sykelighet og dadelighet
hos pasientene. Faren for slike komplikasjoner gker ved avtagende nyrefunksjon.

| den voksne befolkningen er anslatt at omtrendt ti prosent har kronisk nyresykdom. |
varierende grad utvikler det seg symptomer og komplikasjoner som fglge av at
nyrene ikke lenger fungerer tilfredsstillende. Hos ca ti prosent avdem som rammes
farer sykdommen til alvorlig eller sveert alvorlig reduksjon i nyrefunksjon.

Handlingsplanen vektlegger forebygging av kronisk nyresykdom bade ut fra et
folkehelseperspektiv og et individrettet forebyggingsperspektiv. Diabetes og
hypertensjon er na blant de viktigste arsaker til kronisk nyresykdom. Forebygging,
god behandling og oppfelging av personer med disse sykdommene vil ogsa
redusere forekomsten av kronisk nyresykdom. Samtidig er det viktig a identifisere
personer med kronisk nyresykdom for & kunne iverksette behandling og
sekundaerforebyggende tiltak sa tidlig som mulig. Malet er a forebygge alvorlige
komplikasjoner, spesielt fra hjerte- karsystemet og utsette eller hindre utvikling av
alvorlig nyresviki.

For en del av personene med kronisk nyresykdom vil det med dagens
behandlingsmuligheter ikke vaere mulig & stoppe utvikling av alvorlig nyresvikt.
Tilgjengelighet, likeverdighet og kvalitet i nyreerstattende behandling er utfordringer
handlingsplanen ogsa tar opp til drafting.

Personer med kronisk nyresykdom vil ha et sykdomsforlgp som kan ga over mange
ar og vil i varierende grad ha behov for tilbud fra mange instanser i og utenfor
helsevesenet. Utvikling av helhetlige pasientforlap er derfor en seerlig utfordring.

Oslo, 31.5 2011

@-ﬁn QL%T?

Bjorn Guldvog
Fung. helsedirektor
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Sammendrag

Bakgrunn

Helse- og omsorgsdepartementet har i tildelingsbrevet for 2009 gitt Helsedirektoratet
i oppdrag a utarbeide en handlingsplan for kronisk nyresykdom (KNS) med
hovedvekt pa forebygging og tidlig behandling i primaerhelsetjenesten. Planen skal
ifalge oppdraget ogsa innbefatte utredning av levende giver av nyre. Dette blir fulgt
opp med en veileder for transplantasjon med nyre fra levende giver.

Helsedirektoratet legger til grunn at hovedformalet med handlingsplanen er & se pa
muligheter for & forskyve noe av innsatsen fra dialyse og transplantasjon i retning av
forebygging og tidligere intervensjon. Hensikten er a forebygge kardiovaskuleere
komplikasjoner og om mulig & bremse utviklingen av alvorlig nyresykdom. En starre
vektlegging av forebygging og tidlig intervensjon er viktig farst og fremst av hensyn
til personene som rammes av kronisk nyresykdom, men ogsa ut fra et
samfunnsgkonomisk perspektiv.

Helsedirektoratet legger i handlingsplanen vekt pa helhet og kvalitet i hele
pasientforlapet for pasienter med risiko for eller manifest kronisk nyresykdom. Dette
er ogsa i trad med innspill til innhold i en handlingsplan som er gitt tidligere (1) .

Falgende dokumenter inngar i rammeverket for forebygging og behandling ved
kronisk nyresykdom:
e St.meld.nr.47 (2008-2009) Samhandlingsreformen. Rett behandling —pa rett
sted- til rett tid(2)

e Ny lov om folkehelsearbeid (3)

e Ny lov om helse- og omsorgstjenesten i kommunen(4).

e Nasjonal helse- og omsorgsplan (2011-2015)(5)

e Den nasjonale kvalitetsstrategien ”....og bedre skal det bli!” (6)
Hovedmal

Redusert forekomst, sykelighet og dadelighet av kronisk nyresykdom.

Innsatsomrader

1.1 Innsatsomrade 1: Forebygging og tidlig intervensjon ved kronisk
nyresykdom

1.1.1  Strategier

e Erkjenne kronisk nyresykdom som et folkehelseproblem og gjennomfare en
nasjonal og koordinert befolkningsrettet folkehelsestrategi pa kommunalt,
fylkeskommunalt og statlig niva.



Fastsette nasjonale krav til kommunene for forebygging og tidlig intervensjon
ved kronisk nyresykdom, herunder system for oppfelging og tiltak for
pasienter med pavist kronisk nyresykdom.

Styrke kommunenes kompetanse og kunnskaper om forebygging,
intervensjon og oppfelging ved kronisk nyresykdom.

1.1.2 Tiltak

Nasjonalt handlingsprogram mot livsstilsykdommer, inkludert kronisk
nyresykdom, som integrerer felles tiltak fra de involverte omradene og
koordineres med lovverk, avgiftspolitikk, mediestrategier og retningslinjer

Befolkningsrettet informasjonskampanije for a bidra til gkt oppmerksomhet om
kronisk nyresykdom som et folkehelseproblem, gkt kunnskap om arsaker og
uttrykksformer ved sykdommen og om muligheter for & kunne pavirke
forlopet.

Utarbeide retningslinjer for forebygging og tidlig intervensjon ved kronisk
nyresykdom og integrere nyere nyremedisinsk kunnskap og
implementeringskunnskap i eksisterende strategier og retningslinjer mot
diabetes, hypertensjon, hjerte- og karsykdommer og sykelig overvekt

Gjore kunnskapsbaserte forskningsresultater om effektive
forebyggingsmetoder og folkehelsetiltak lett tilgjengelige for kommunene.

Kommunen ma lage konkrete planer som ivaretar tverrfaglig forebygging og
oppfalging av pasienter med kronisk nyresykdom og samordning av
kommunens innsats

Etablere tverrfaglige behandlingsteam for forebyggende arbeid ved kronisk
nyresykdom og til oppleering, veiledning og oppfalging av pasienter med
kronisk nyresykdom

Kommunelegene ma fa oppleering i form av kurs med sikte pa a oppfylle
rollen som samordner av kommunens innsats

Oppleering av annet helsepersonell enn leger til forebyggende arbeid ved
kronisk nyresykdom og for oppleering, veiledning og oppfelging av pasienter
med kronisk nyresykdom

Vektlegge nyere nyremedisinsk kunnskap i et forebyggingsperspektiv som
tema i utdanning og fagutvikling, bade nasjonalt og lokalt.

Etablering av lavterskeltilbud og frisklivssentraler som viktige tiltak i det
forebyggende og sekundeerforebyggende arbeidet.

Definere nasjonale kvalitetsindikatorer for oppfalging av risikogrupper og
pasienter med kronisk nyresykdom og innarbeide disse i elektronisk
pasientjournal



1.2 Innsatsomrade 2: Behandling og oppfelging av pasienter med kronisk
nyresykdom

1.2.1  Strategier

e Utarbeide nasjonale krav til standard for behandling og oppfelging av
pasienter med kronisk nyresykdom i spesialisthelsetjenesten og
kommunehelsetjenesten.

e Nasjonal mal for kvalitetssystem for pasienter med kronisk nyresykdom, jfr
den nasjonale kvalitetsstrategien

e ke kommunehelsetjenestens evne til & behandle flere pasienter med kronisk
nyresykdom

1.2.2  Tiltak

e Utarbeide nasjonale faglige retningslinjer for behandling og sekundaer
forebygging ved kronisk nyresykdom i ulike faser av pasientforlgpet

e Utvikle méalbare indikatorer for rapportering om grad av maloppnaelse i
behandlingen

e Utvikle metoder som sikrer at fastlegene og annet helsepersonell har
tilstrekkelig kompetanse til & behandle pasienter med kronisk nyresykdom i et
naert samarbeid med spesialisthelsetjenesten

e Utvikle Norsk Nefrologiregister som et nasjonalt kvalitetsregister for kronisk
nyresykdom i alle stadier

1.3 Innsatsomrade 3: Kapasitet og kvalitet i nyreerstattende behandling

1.3.1  Strategier:

e Gjennomfare utviklingsprogram for organdonasjon fra avded giver

e Legge til rette for & oppretthode en hgy andel transplantasjoner med nyre fra
levende giver

e Program for kvalitetsutvikling i dialysevirksomheten i Norge

e Okt satsning pa desentralisert og hjemmebasert dialysebehandling for
egnede pasienter

1.3.2  Tiltak

e Vurdere muligheter og begrensninger knyttet til hjemmebasert hemodialyse
og peritoneal dialyse og sikre likeverdighet i tilbudet gjennom felles
retningslinjer, finansieringsmodell og ansvarsbeskrivelse.

e Utarbeide kvalitetskrav til ulike dialyseformer og videreutvikle Norsk
Nefrologiregister som kvalitetsregister for & kunne fglge
behandlingsindikatorene pa nasjonal og regional basis.

e Utredning av kostnader ved ulike modeller for nyreerstattende behandling

e Evaluere donorsykehusenes virksomhet og utarbeide en nasjonal veileder for
organdonasjon fra avded giver.



Revidere diagnostikk for hjernedad i forhold til moderne
undersgkelsesmetoder

Opprette et operativt dataverktay for donorsykehusene og gijennomfare en
utredning av potensialet for donasjon fra avdede givere.

Ta initiativ til & innarbeide kunnskap om organdonasjon fra avdgd giver som
en del av grunnutdanningen for leger og sykepleiere og, som del av
spesialistutdanningen for leger innen relevante fagfelt og i videreutdanning for
sykepleiere innen intensivmedisin, operasjonssykepleie og anestesi.
Implementere veileder for transplantasjon med organ fra levende giver
herunder effektivisering av utredningsprosessen

1.4 Innsatsomrade 4: Behandling og omsorg i livets sluttfase ved kronisk
nyresykdom

1.4.1  Strategier

Legge til rette for at pasienter med sveert alvorlig nyresykdom far tiloud om
god konservativ, symptomatisk behandling av nyresykdommen dersom
nyreerstattende behandling av ulike grunner ikke er aktuelt.

Legge til rette for at pasienter i livets sluttfase far tilbud om palliativ
behandling og en verdig livsavslutning innenfor rammer som de selv har veert
med a ta beslutning om

1.4.2  Tiltak

Utarbeide retningslinjer/veileder for oppstart og avslutning av dialyse, samt
palliativ behandling og omsorg for pasienter med kompliserende tilstander og/
eller kort livsforventning

Oppleering av personell i spesialisthelsetjenesten og kommunehelsetjenesteni
i konservativ behandling ved sveaert alvorlig kronisk nyresykdom nar dialyse
ikke er aktuelt

Opplaering i kommunikasjon med pasienter og pargrende der det kan vaere
aktuelt & avslutte dialysebehandlingen ("den vanskelige samtalen”).

Skaffe bedre kunnskap om resultater av dialysebehandling hos eldre og
personer med hgy grad av komorbidet og sammensatte problemstillinger
Implementere veilederen IS-1691 Beslutningspprosesser for for begrensning
av livsforlengende behandling hos alvorlige syke og doende ogsa hos
pasienter med sveaert alvorlig kronisk nyresykdom (stadium 5).

1.5 Innsatsomrade 5: Organisering og samhandling i helsetilbudet til
pasienter med kronisk nyresykdom

1.5.1  Strategier

Bruke forlapsprogrammer som verktgy for planlegging av behandlings- og
tienestetilbud til pasienter med kronisk nyresykdom
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Utvikle insentiver for tverrfaglig arbeid i behandlingsteam og samhandling
mellom kommune- og spesialisthelsetjenesten for pasienter med kronisk
nyresykdom

Styrke brukerrollen og utnytte brukerkompetansen til stgrre grad av
brukermedvirkning i behandling av kronisk nyresykdom

1.5.2 Tiltak

Etablere tverrfaglige kompetanseteam i kommunene i samarbeid med
spesialisthelsetjenesten som sikrer pasienten behandling, veiledning og stotte
av hgy kvalitet i sitt naermiljo

Prioritere pasienter med kronisk nyresykdom i gjennomgang og planlegging
av pasientforlgp de regionale helseforetakene skal foreta i samarbeid med
kommunene i regionen, herunder henvisningsrutiner.

Samarbeidsavtaler som sikrer oppgavefordeling, kommunikasjon og
samarbeid mellom primeerhelsetjenesten, spesialisthelsetjenesten og andre
tjienestetilbud

Tilrettelegge informasjons- og opplaeringstilbud til pasient og pargrende i
kommunen og spesialisthelsetjenesten

Utarbeide pasientversjoner av veiledere og retningslinjer

Stimulere til etablering av selvhjelpsgrupper og likemannsarbeid.
Tilrettelegge for radgivning og veiledning fra spesialisthelsetjenesten til
kommunehelsetjenesten og etablere ordninger for gjensidig
kompetanseutveksling

Etablere funksjonelle elektroniske kommunikasjonskanaler som letter
samarbeidet mellom allmennlege, nyrelege og andre aktgrer.

Styrke samarbeidet mellom nyremedisinske speialister og andre spesialister
innen helseforetaket.

Styrke kapasitet og kvalitet i allmennlegetjenesten, herunder
fastlegeordningen, i samsvar med intensjonene i samhandlingsreformen.
Kompetanseutvikling i kommune- og spesialisthelsetjenesten som omfatter
tverrfaglig arbeid og samhandling spesifikt tilpasset malgruppen pasienter
med kronisk nyresykdom.

Utvikle kvalitetsindikatorer for pasientforlop.

1.6 Innsatsomrade 6: Kvalitetsutvikling og forskning

1.6.1  Strategier

Tilpasse og implementere den nasjonale kvalitetsstrategien i norsk
nyremedisinsk praksis, herunder utvikle kvalitetsindikatorer og datasystemer
som muliggjer fortlapende dokumentasjon og sammenligning av kvalitetsniva
i norske nyremedisinske seksjoner og i allmennpraksis

Kronisk nyresykdom anerkjennes som et folkehelseproblem og vektlegges i
det videre arbeidet med helseregistre og medisinske kvalitetsregistre
Etablere et nasjonalt forskningsprogram rettet mot kronisk nyresykdom som
folkehelseproblem
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1.6.2  Tiltak

e FEtablere Norsk nefrologiregister som nasjonalt medisinsk kvalitetsregister og
utvide registeret til ogsa a omfatte pasienter med alvorlig kronisk nyresykdom
stadium 3B-5. IT-baserte systemer ma veere tilgjengelig for aktarer pa begge
nivaer i helsetjenesten

¢ Initiere nyremedisinsk forskning basert pa de store befolknings-
undersgkelsene og pa de nyremedisinske pasientregistrene

e Styrke helsetjenesteforskning og klinisk forskning pa kronisk nyresykdom

e Utarbeide veileder for gjennomfaring av den nasjonale kvalitetsstrategien i
kommune- og spesialisthelsetjenesten for pasienter med kronisk nyresykdom.

e Utvikle og ta i bruk verktay og metoder for kvalitetsforbedring tilpasset
behovene i ulike stadier av kronisk nyresvikt, herunder utvikle robuste
indikatorer for maling av kvalitetsnivaet i medisinsk praksis overfor alle
grupper av nyrepasienter

e (Jke samarbeidet mellom nyremedisinske og allmennmedisinske fagmiljoer
for & gke oppmerksomheten pa nyere nyremedisinsk kunnskap i utdanning og
fagutvikling, bade nasjonalt og lokalt

1.7 Implementering og oppfelging av handlingsplanen

| kapittel 10 er redegjort for Helsedirektoratets iverksetterrolle. Handlingsplanen gis
et tidsperspektiv pa 2011-2015.Rammen for gjennomfaringen er helhetlige
pasientforlap og den nasjonale kvalitetsstrategien. Helsedirektoratet ma ta i bruk
flere virkemidler. Vesentlig del ma basere seg pa det ansvaret Helsedirektoratet har
for nasjonale faglige retningslinjer, veiledere og kvalitetsindikatorer i henhold til §12-
5 i den nye helse- og omsorgstjenesteloven. Prioriterte omrader for
Helsedirektoratets gjennomfaring er neermere beskrevet i kapittel 10.

1.8 Okonomiske administrative konsekvenser

| kapittel 11 beskrives gkonomisk administrative konsekvenser. Det anbefales mer
kunnskap om kostnader og kostnadseffektivitet av forebygging, tidlig intervensjon og
ulike dialyseformer. Det legges opp til at gjennomfaring av handlingsplanen
organiseres gjennom et eget program for kronisk nyresykdom med en definert leder.
Programperioden foreslas til fire ar. Gjennomfaring av planen ma veere tverrfaglig og
omfatte alle relevante avdelinger i Helsedirektoratet i tillegg til eksterne aktorer.
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2 Bakgrunn

2.1 Kronisk nyresykdom som nasjonal utfordring

Den demografiske utviklingen og gkende forekomst av hgyt blodtrykk,
hjertekarsykdom og diabetes gjor at flere er i risiko for & utvikle kronisk nyresykdom.
@kende forekomst av kronisk nyresykdom vil pa sin side fare til gkt risiko for hjerte-
karsykdom og okt behov for nyreerstattende behandling.

En rapport fra Sosial- og helsedirektoratet (7) slar fast at om lag ti prosent av
befolkningen har tegn pa kronisk nyresykdom. Antall personer som til enhver tid er i
dialysebehandling (behandling med kunstig nyre) vil i falge den samme rapporten
gke med mellom fem prosent og femten prosent pr ar i arene fremover. Dette vil
medfare et gkende behov for nyretransplantasjoner. | tillegg har behov for annen og
tredje gangs nyretransplantasjon gkt pa grunn av tap av transplantatfunksjon. Det
har de siste arene blitt et gkende gap mellom antall pasienter som blir tatt i
dialysebehandling og antall som blir nyretransplanterte.

2.2 Okt satsning pa nyreerstattende behandling

| en pressemelding 24.09.07 redegjorde davaerende helse- og omsorgsminister
Sylvia Brustad for hvilke tiltak regjeringen ville satse pa for & mgte de gkende behov
for nyreerstattende behandling. Som oppfelging av dette la Helse- og
omsorgsdepartementet 18. april 2008 frem rapporten "Tiltak for & gke antall
organdonasjoner — rapport fra en arbeidsgruppe nedsatt av Helse- og
omsorgsdepartementet” (1).

Helsedirektoratet fikk i oppdrag fra Helse- og omorgsdepartementet & falge opp
rapporten blant annet ved & utarbeide en handlingsplan for kronisk nyresykdom,
med vekt pa forebygging og tidlig behandling i primeerhelsetjenesten. Falgende
innspill til handlingsplanen er gitt i rapporten:
e Foresla forebyggende tiltak som kan redusere behovet for nyreerstattende
behandling.
e Foresla tiltak som bidrar til at flest mulig som trenger det far tilbud om
transplantasjon
e Foresla tiltak slik at malet om et godt dialysetilbud til alle som ikke kan
transplanteres blir opprettholdt.

2.3 Forebygging og tidlig behandling i primaerhelsetjenesten
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Oppdraget fra Helse- og omsorgsdepartementet er konkretisert i tildelingsbrevet til
Helsedirektoratet for 2009:

"Utarbeide en handlingsplan for kronisk nyresykdom, med vekt pa forebygging og
tidlig behandling i primaerhelsetjenesten. Planen skal ogsa innbefatte utredning av
levende giver av nyre, i trad med Stortingets vedtak under behandling av Dokument
nr 8:99 (2005-2006) (8)

For & understreke handlingsplanens fokus pa forebygging og tidlig intervensjon har
Helsedirektoratet endret navnet til Handlingsplan for forebygging og behandling av
kronisk nyresykdom.

2.4 Handlingsplan for kronisk nyresykdom

24.1 Formal

Helsedirektoratets formal med planen er & fremme forslag til strategier og tiltak for &
bidra til :
e redusert forekomst, sykelighet og dedelighet av kronisk nyresykdom
¢ helhet, kvalitet og likeverdighet i tilbudet til pasienter uavhengig av bosted og
sosiogkonomiske forhold.
e at flest mulig som trenger det, far tilbud om transplantasjon
e Kkvalitetsutvikling i dialysebehandling og/eller konservativ behandling for
pasienter med sveert alvorlig nyresykdom som ikke kan transplanteres

24.2 Malgruppe

Malgruppen for planen er sentrale helsemyndigheter, helseforetak og kommuner,
samt ansatte i primaer- og spesialisthelsetjenesten. Planen vil ogsa veere interessant
for pasienter, pargrende og allmennheten.

243 Oppnevning av arbeidsgruppe

For & utarbeide planen oppnevnte Helsedirektoratet en arbeidsgruppe som fikk
falgende mandat:

"Arbeidsgruppen skal utarbeide forslag til en handlingsplan med formal a bidra til 4
redusere forekomsten av kronisk nyresykdom i befolkningen og a forebygge eller
utsette utvikling av kronisk nyresvikt som gjor det nodvendig med nyreerstattende
behandling (dialyse/transplantasjon).

Arbeidsgruppen skal foresla tiltak som bidrar til at flest mulig som trenger det far
tilbud om transplantasjon, med spesiell vektlegging av transplantasjon med nyre fra
levende giver.

Arbeidsgruppen skal videre vurdere og komme med forslag til tiltak som kan
optimalisere behandlingen av pasienter som ikke kan transplanteres.

Arbeidsgruppen skal vurdere tiltak i kommunehelsetjenesten, i
spesialisthelsetjenesten og i samhandlingen mellom nivaene. Arbeidsgruppen bes

14



videre om a vurdere behovet for & utarbeide veiledere og/eller nasjonale faglige
retningslinjer pa enkelte omrader og eventuelt meavirke til utarbeidelse av disse.

Som bakgrunn for arbeidet henvises til:
"Antall dialysepasienter i Norge oker. Hvordan mote denne utviklingen best mulig
i arene fremover?” Rapport fra en arbeidsgruppe nedsatt av Sosial- og
helsedirektoratet, avgitt 1. desember 2006.
"Tiltak for a oke antall organdonasjoner’- rapport fra en arbeidsgruppe nedsatt av
Helse-og omsorgsdepartementet, avgitt 18.april 2008.

Arbeidsgruppen forutsettes for ovrig pa eget initiativ a innhente kunnskap,
informasjon og dokumentasjon fra relevante fagmiljoer og faglitteratur.

Arbeidsgruppens forslag til handlingsplan vil veere utgangspunkt for handlingsplanen
Helsedirektoratet skal avgi som svar pa oppdraget fra Helse- og
omsorgsdepartementet”

244  Arbeidsgruppens medlemmer

1. Knut Aasared, avdelingsoverlege, St. Olavs hospital, Trondheim

2. Sigrid Beitland, seniorradgiver, Avdeling sykehustjenester, Helsedirektoratet
(til 1.10.09).

3. Harald Bergrem, seksjonsoverlege, Nyreseksjonen, Stavanger
universitetssjukehus

4. Bjorn Odvar Eriksen, overlege, Nyreseksjonen, Universitetssykehuset Nord-
Norge

5. Olav Fikse, Landsforeningen for Nyrepasienter og Transplanterte (LNT)

6. Randolf Inge Hardersen (varamedlem), overlege, Nyreseksjonen,
Nordlandssykehuset, Bodga

7. Trond Jenssen, professor, Universitetet i Tromsg, overlege, Seksjon for
nyresykdommer, Oslo universitetssykehus HF Rikshospitalet

8. Therese Korsell, Faggruppe for nyresykepleiere, Norsk sykepleierforbund

9. Frantz Leonard Nilsen, kommuneoverlege, Baerum kommune

10. Ingrid Os, professor, Universitetet i Oslo, overlege, Nyremedisinsk avdeling,
Oslo universitetssykehus HF Ulleval

11. Aud-Eldrid Stenehjem(varamedlem), overlege, Nyremedisinsk avdeling. Oslo
universitetssykehus HF Ulleval ]

12. Robert Tunestveit, spesialist i allmennmedisin, Al legekontor. Fagkoordinator,
Nasjonalt senter for distriktsmedisin, Universitetet i Tromsg.

13. Unni Anstad, seniorradgiver, avdeling sykehustjenester, Helsedirektoratet,
(leder)

245 Arbeidsprosessen

Arbeidsgruppen har hatt 12 mgter. Alle medlemmer i gruppen har bidratt med
innspill pa ulike omrader.

Folgende eksterne personer har veert invitert til & holde innlegg pa meter:
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e Anne Hambro Alnzes: ” Nyrepasienter av ikkje etnisk norsk bakgrunn. Bruk av
uoffisielle kanaler for a forebygge og informere”

e Torbjorn Leivestad, OUS HF Rikshospitalet: "Om Norsk Nefrologiregister”

e Stein Hallan: "Handlingsplan mot CKD: Relaterte momenter/resultater fra
Trondheim (og verden utenfor)”.

e Hans Anstad, Helsedirektoratet: "Samhandlingsreformen og nyrepasientene”.

e Einar Torkilseng, Helsedirektoratet: "Kostnad-nytte analyser”

Representanter for Helsedirektoratets avdelinger, herunder gruppen for
organdonasjon, har gitt innspill underveis og i forbindelse med en intern
haringsrunde. Handlingsplanen er lagt frem for Helsedirektoratets ledelse gjennom
Divisjon for spesialisthelsetjeneste.

246  Ekstern horing

Utkast til handlingsplan har veert sendt til haring hos en rekke instanser. Det er
kommet svar fra 18 av disse. Haringsinnspillene har gitt verdifulle bidrag til planen
og er i det alt vesentlige innarbeidet, i den grad det ikke anses a vaere dekket innefor
strategier og tiltak som allerede er foreslatt i planen.

Haringssvarene preges i stor grad av aktgrens stasted. Hgringsinstansene er
positive til at det kommer en handlingsplan og slutter seg til de innsatsomradene
planen legger opp til. Det er noe varierende syn pa hgringsutkastets forslag om a
utarbeide retningslinjer pa ulike omrader. Synspunktene omhandler omradene for
utarbeidelse av retningslinjer og retningslinjer som vikemiddel. Helsedirektoratet har
vurdert disse synspunktene under utforming av handlingsplanens forslag til
retningslinjer, og viser spesielt til Helsedirektoratets ansvar for nasjonale faglige
retningslinjer, veiledere og kvalitetsindikatorer i henhold til den nye helse- og
omsorgstjenesteloven. Flere hgringsinstanser vektlegger behovet for mer ressurser,
spesielt pa personellsiden, bade i kommunehelsetjenesten og innen nyremedisinen.

Helsedirektoratet er enig i at gkte oppgaver og aktivitet ma falges opp pa
ressurssiden. Det kan blant annet vises til samhandlingsreformen som skal innfgres
fra 2012 som ogsa pa andre omrader vil legge okte oppgaver pa kommunene. Det
vil veere en lgpende oppgave a falge opp ressurssparsmalet under gjennomfgring av
planen.

2.5 Aktuelle nasjonale fgringer

25.1  Nasjonal helse- og omsorgsplan (2011-2015)

St.meld.nr.47 (2008-2009) Samhandlingsreformen. Rett behandling- pa rett sted- til
rett tid. ble lagt frem i juni 2009 og behandlet i Stortinget 27.4.2010 (2).
Samhandlingsreformen gir retningen pa hvordan man tenker seg utviklingen i
helsetjenesten i arene fremover.

Den 8. april 2011 la regjeringen frem Meld. St. 16 (2010-2011) Nasjonal helse- og
omsorgsplan (2011-2015) Gjennom planen legger regjeringen den politiske kursen
for helse- og omsorgstjenestene og folkehelsearbeidet de neste fire arene.
Samhandlingsreformen er fundamentet for helse- og omsorgsplanen.(5)
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Malene med samhandlingsreformen er blant annet:

e (ki livskvalitet og redusert press pa helsetjenesten gjennom satsning pa
helsefremmende og forebyggende arbeid

e Dempet vekst i bruk av sykehustjenester ved at en starre del av
helsetjenestene ytes av kommunehelsetjenesten — forutsatt like god eller
bedre kvalitet, samt kostnadseffektivitet

e Mer helhetlige og koordinerte tjenester til pasienter og brukere gjennom
forpliktende samarbeidsavtaler og avtalte behandlingsforlap

Reformen tar spesielt sikte pa & bedre situasjonen for personer med kroniske
sykdommer og funksjonshemninger. Sterkere satsning pa samhandling skal ikke
fierne oppmerksomheten fra kvalitets- og utviklingsarbeid i den enkelte tjenesten.

Samhandlingsmeldingen definerer et pasientforlgp slik: “Forlep er den kronologiske
kjeden av hendelser som utgjor pasientens mote med ulike deler av helse- og
omsorgstjenestene. Gode forlop kjennetegnes ved at disse hendelsene er satt
sammen pa en rasjonell og koordinert mate for a mote pasientens ulike behov”

| balansen mellom kommunenes tjenester og spesialisthelsetjenesten vektlegges at

man i organiseringen av helsetjenesten desentraliserer det man kan og sentraliserer
det man ma. Samhandlingsreformen forutsetter ogsa bedre balanse og likeverdighet
mellom spesialisthelsetjenesten og omsorgstjenesten.

Gjennomfgring av samhandlingesreformen skal i folge helse- og omsorgsplanen
skje ved hjelp av:

Rettslige virkemidler

@konomiske virkmidler

Faglige virkemidler

Organisatoriske virkemidler.

Rettslige virkemidler for & understatte samhandlingsreformen omfatter de to nye
lovforslag som ble lagt frem sammen med meldingen om den nasjonale helse- og
omsorgsplanen.

252 Ny lov om folkehelsearbeid (folkehelseloven)

Prop.90 L(2010-2011) Lov om folkehelsearbeid ble lag frem varen 2011 og forventes
atreikraft 1.12.2012 (3). Loven skal medvirke til en samfunnsutvikling som styrker
folkehelsen og utjevner sosiale forskjeller i helse og levekar. Loven trekker frem
sykdommer som pavirkes av sosialt miljg og levevaner som de starste
helseutfordringer. Spesielt nevnes hjerte- og karsykdommer, diabetes type 2, kreft
og KOLS sammen med psykiske lidelser og muskel- og skjelettsmerter.

Loven avklarer ansvar og oppgaver samt gir kommuner og fylkeskommuner et
verktgy for & mate fremtidens helseutfordringer. Loven gir ogséa en forpliktelse for
sentrale helsemyndigheter til & understatte kommuner og fylkeskommuner i
folkehelsearbeidet. Oversikt over helseutfordringene i den enkelte kommune skal
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danne grunnlag for strategier, mal og tiltak forankret i plansystemet etter plan- og
bygningsloven.

Det statlige ansvaret ivaretas av Fylkesmannen, Helsedirektoratet og Nasjonalt
folkehelseinstitutt. Helsedirektoratet er tillagt en padriverrolle, blant annet gjennom
utvikling av nasjonale standarder og normer for godt folkehelsearbeid. Nasjonalt
folkehelseinstitutt skal etter loven falge med pa utvikling av folkehelsen og utarbeide
oversikter over befolkningens helsetilstand. Instituttet skal gjore tilgjengelig
opplysninger basert pa statistikk fra sentrale helseregistre og andre kilder.

Kommunens ansvar i folkehelsearbeidet er blant annet & fremme folkehelse
gjennom lokal utvikling og planlegging, forvaltning og tjenesteyting. Kommunen skal
ogsa til enhver tid ha oversikt over helsetilstanden i befolkningen og sarge for at
kommunens helseutfordringer inngar i drafting av kommunens planstrategi.
Kommunen skal iverksette ngdvendige tiltak for & mate kommunens
helseutfordringer, herunder tiltak mot livsstilsykdommer.

Folkehelseloven er et viktig verktay for & kunne na samhandlingsreformens
intensjoner om a gi bedre helse til den enkelte, utjevne helseforskjeller og sikre en
baerekraftig velferdsstat for fremtiden gjennom a dreie innsats mot forebygging og
folkehelsearbeid.

253 Ny lov om helse- og omsorgstjenestene i kommunene

Prop. 91 L (2010-2011) Lov om kommunale helse- og omsorgstjenester m.m. (helse-
og omsorgstjenesteloven) ble lagt frem varen 2011 og forventes a tre i kraft fra
1.12.2012 (4). Loven skal erstatte den naveerende kommunehelsetjenesteloven og
sosialtjenesteloven. Loven farer ogsa til endringer i pasientrettighetsloven og
spesialisthelsetjenesteloven. | forslaget oppheves det juridiske skillet mellom
helsetjenester og omsorgstjenester. Det foreslas at helsepersonelloven skal gjelde
for alt personell som yter tjenester etter den nye loven. Lovforslaget skal sikre bedre
samhandling innad i kommunen og mellom spesialisthelsetjenesten og kommunen,
blant annet gjennom et nytt avtalesystem mellom tjenestenivaene.

Lovens formal er blant annet & ”..forebygge, behandle og tilrettelegge for mestringav
sykdom, skade, lidelse og nedsatt funksjonsevne” og a "sikre tienestetilbudets
kvalitet og et likeverdig tjenestetilbud”. Loven gir ingen avgrensninger nar det gjelder
pasientgrupper.

254  Konsekvenser for handlingsplan for forebygging og behandling
av kronisk nyresykdom

Nasjonal helse- og omsorgsplan (2011-2015) og de to lovproposisjonene skal
behandles i Stortinget i lapet av 2011. Helsedirektoratets handlingsplan for
forebygging og behandling er utarbeidet i lys av disse dokumentene og gitt et
tidsperspektiv som er i samsvar med den nasjonale helse- og omsorgsplanen, det vil
si 2011-2015. Med hjemmel i den nye helse- og omsorgsloven er under utarbeidelse
en ny forskrift for fastlegeordningen. Denne kan ogsa fa konsekvenser for
fastlegenes oppfolging av pasienter med kronisk sykdom.
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Generelt om kronisk nyresykdom

3.1 Innledning

Nyrenes hovedoppgave er a bevare balansen i kroppsvaeskene og den kjemiske og
fysiske sammensetningen av disse. Hver nyre har 0,5 til 1 million sma filtre
(glomeruli) som filtrerer blodet og skiller ut passe mengder av vann og salter via et
komplisert avlgpssystem som til slutt leverer den ferdige urinen til nyrebekkenet og
derfra til urinbleeren.

3.2 Definisjon av kronisk nyresykdom

Kronisk nyresykdom (KNS) er definert som en tilstand karakterisert enten ved
redusert nyrefunksjon og/eller ved strukturelle tegn pa nyreskade som varer i minst
tre maneder (9). Med strukturelle tegn pa nyreskade forstas tegn pa sykdom eller
unormale tilstander i nyrevevet som kan pavises ved undersgkelse av urinen eller
ved radiologiske eller andre undersgkelser. Pavisning av eggehvite og/eller blod i
urinen er tegn pa strukturell nyreskade. Nyrefunksjonen males ved beregning av
glomerulus filtrasjonshastigheten (GFR). GFR er definert som mengde blod som
renses for avfallstoffer per minutt og males i antall milliliter pr minutt pr 1,73 m2
kroppsoverflate. GFR kan males pa flere mater. "Gullstandard” nar det er behov for
seerlig ngyaktig maling av GFR, for eksempel ved utredning av potensiell nyredonor i
spesialisthelsetjenesten er undersgkelse med **Cr-EDTA eller '**J-iothalamate.

3.3 Arsaker til kronisk nyresykdom

Hoyt blodtrykk er den viktigste arsak til sveert alvorlig nyresykdom. Langvarig
diabetes kan skade glomeruli og fare til sveert alvorlig nyresykdom. Sykdommer som
har med immunsystemet & gjore kan ogsa ramme nyrene (glomerulonefritt).
Forsnevring i blodarene som fgrer til nyrene kan gi hayt blodtrykk som kan skade
nyrene.

Infeksjoner kan fare til nyreskade ved saerlig disposisjon som medfgdte
misdannelser i urinveiene, stensykdom og annet. En forstarret prostata som stenger
for avlgpet kan gi for hgyt trykk i urinveiene og ved det skade nyrene.

Enkelte arvelige sykdommer kan ogsa ramme nyrene og gi alvorlig nyresykdom.

3.4 Klassifikasjon av kronisk nyresykdom

| 2002 lanserte(NKF-K/DOQI (US National Kidney Foundation Kidney Disease
Outcomes Quality Initiative), et klassifikasjonssystem for kronisk nyresykdom som
har fatt bred anvendelse(9;10).
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GFR som benyttes i tabell 1 som mal for nyrefunksjonen, beregnes som oftest pa
grunnlag av kreatininkonsentrasjonen i pasientens blod, alder, kjgnn og etnisitet.
Den beregnede verdi er mindre ngyaktig i omradet over 60 ml/minutt/1,73 m?. For &
stille diagnosen kronisk nyresykdom nar eGFR (estimert GFR) er i dette omradet,

kreves at det er tegn til strukturell nyreskade i tillegg.

| henhold til dette klassifikasjonssystemet kan kronisk nyresykdom inndeles i fem

stadier:

Tabell 1 : Stadieinndeling av kronisk nyresykdom (KNS) i fglge NKF-K/DOQI, 2002.

Inndeling | Beskrivelse GFR (ml/min/1,73m%)
Stadium 1 | Nyreskade med normal nyrefunksjon > 90

Stadium 2 | Nyreskade med lett nedsatt nyrefunksjon | 60-89

Stadium 3 | Moderat reduksjon i nyrefunksjon 30-59

Stadium 4 | Alvorlig reduksjon i nyrefunksjon 15-29

Stadium 5 | Sveert alvorlig reduksjon i nyrefunksjon | < 15 eller dialysebehandling

3.5 Prevalens av kronisk nyresykdom

Tall fra Norge basert pa Nord-Trgndelagsundersgkelsen (HUNT) (11) viste at
prevalensen av kronisk nyresykdom er om lag ti prosent. Samme undersgkelse viste
at en prosent av den undersgkte befolkningen hadde alvorlig til sveert alvorlig
reduksjon i nyrefunksjon, det vil si KNS stadium 4 eller 5. Cirka tre prosent av den
undersgkte befolkningen hadde en moderat nedsatt nyrefunksjon med e-GFR
mellom 30-60 ml/minutt/1,73m? (KNS stadium 3).

Blant eldre over 70 ar er det vist at en tredjedel har tegn til kronisk nyresykdom, og
at naermere 20 prosent var i stadium 3(12).

Den demografiske utviklingen med flere eldre og flere med kroniske sykdommer, for
eksempel diabetes og sykelig overvekt, tilsier at det vil bli en gkning i antallet
pasienter med kronisk nyresykdom. Den hgye forekomsten av disse tilstandene
blant personer med ikke norsk etnisk bakgrunn, spesielt personer fra det afrikanske
og subindiske kontinent, representerer en spesiell utfordring.

Sosiogkonomiske helseforskjeller blant etnisk norske omfatter diabetes type 2 og
kardiovaskuleere sykdommer. Det er de kardiovaskuleere sykdommene som skaper
de starste forskjellene i dadelighet. | aldersgruppen 45-64 ar star denne
sykdomsgruppen for ca halvparten av forskjellen i dedelighet mellom personer med
hoy og lav utdanning. Ulikheter i reykevaner er antagelig den viktigste utlesende
arsaken (13). Det foreligger ikke tilsvarende undersgkelser nar det gjelder kronisk
nyresykdom, men det er sannsynlig at kronisk nyresykdom gjenspeiler de samme
helseforskjeller som ved livsstilrelaterte sykdommer.

Kronisk nyresykdom er en uspesifikk diagnose som ikke sier noe om arsaksforhold
og underliggende diagnose. Det foreligger ikke tall for hvordan arsakene til kronisk
nyresykdom fordeler seg i populasjonen med kronisk nyresykdom. En indikasjon pa
fordelingen kan man fa ved & se pa arsaksforholdene hos pasienter som far
nyreerstattende behandling. | falge arsrapport fra Norsk Nefrologiregister(14)var
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arsaken til nyreskaden i 2009 vaskulaer/hypertensiv i 32 prosent av tilfellene,
diabetisk nefropati i 18 prosent, glomerulonefritt 17 prosent. Resten fordelte seg pa
ulike sykdommer i nyre/urinveier og systemsykdommer. Det er imidlertid usikkert om
det er samsvar mellom disse tall og tall for kronisk nyresykdom generelt.

RRT i Norge 2000-2008

Arsaker til nyresvikt
Tumour N=4169

1%
Myeloma Amyloid ~ Other nyremia"
3% 3% 4% 4% Glomerulonefr.
18 %

Diabetes
15%

Pyelo/Interst.

Immunol. 10 %

4%
Polycystic

Vascular / 8 %
hypertensive

Figuri
Arsaker til svaert alvorlig nyresykdom med behov for nyreerstattende behandling.

Av pasientene med diabetisk nefropati hadde 31 prosent diabetes type 1 og 69
prosent diabetes type 2. Diabetes forekom ogsa som samtidig sykdom hos pasienter
med nyresykdom av annen arsak. Blant pasientene som begynte i nyreerstattende
behandling i 2009 hadde 32 prosent diabetes.

3.6 Insidens og prevalens av nyreerstattende behandling

| 2009 ble 561 pasienter, eller 116,3 pasienter pr million innbyggere, tatt i
nyreerstattende behandling. Tilsvarende ble 533 pasienter tatt i slik behandling i
2008. Fordeling pa alder og farste behandlingsmate fremgar av tabellen nedenfor.
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Alder | <15 15-44 45-74 75-84 85+ ar Totalt Fordeling i
ar ar ar ar %

Modalitet
Hemodialyse 0 45 201 103 16 365 65,1
Peritoneal 2 9 74 28 5 118 21,0
dialyse
Transplantert 6 23 49 0 0 78 13,9
Totalt 8 77 324 131 21 561 100
Fordeling i % 1,4 13,7 57,8 23,4 3,7 100

Figur 2 Insidens for nyreerstattende behandling i 2009, etter alder og behandlingsmate. (Tall fra

Norsk Nefrologiregister).

Den stagrste andelen nye pasienter er i aldersgruppen 45 — 74 ar.

Insidensen for nyreerstattende behandling og farste behandlingsvalg varierer

mellom fylkene slik figuren nedenfor viser.

RRT in Norway 2005-2009

Mean yearly incidence, by first treatment and county
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Figur 3 Insidens for nyreerstattende behandling i arene 2005-2009 fordelt pa fylke og forste
behandlingsvalg. (Tall fra Norsk nefrologiregister)
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Ved utgangen av 2009 var det 4069, eller 843 pasienter/mill innb. i nyreerstattende
behandling, enten i dialyse (225/mill) eller med fungerede graft (591/ mill). Dette er
en gkning pa 181 pasienter eller 4,6 % siden 2008.

<15ar 15-44ar 45-74ar 75-84ar 85+ar Totalt Fordeling i
Alder %

Modalitet

0 98 540 279 71 988 24,3
Hemodialyse
Peritoneal 5 23 118 67 15 228 5,6
dialyse
Transplantert | 36 725 1886 190 16 2853 70,1
Totalt 41 846 2544 536 102 4069 100
Aldersfordeling | 1 20,8 62,5 13,2 2,5 100
i %

Figur 4 Fordeling pa alder og behandlingsmodalitet i 2009 (14).

Av registreringer i Norsk Nefrologiregister fremgar at antallet pasienter som
rapporteres fra forskjellige sentre viser betydelige variasjoner ogsa etter korrigering
for befolkningsstarrelse. Det gjelder bade tilbudet om nyreerstattende behandling og
valg av behandlingsmodalitet.

Figuren nedenfor viser prevalens av nyreerstattende behandling fordelt etter
modalitet og fylke i firearsperioden 2005-2009.
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RRT in Norway by end of 2009
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Figur 5 Prevalens av nyreerstattende behandling ved utgangen av 2009 fordelt pa fylke og
behandlingsmate ved.( Fra Norsk nefrologiregister)

3.7 Pasientforlgp ved kronisk nyresykdom

Pasientforlgpet ved kronisk nyresykdom vil vanligvis strekke seg over flere ar og
med betydelige variasjoner mellom pasientene.

Gjennom hele pasientforlagpet er det en oversykelighet og overdadelighet av
kardiovaskuleer sykdom(15). Risikoen gker med gkende grad av nyresvikt. | stadium
5 er dodeligheten seks ganger hgyere sammenlignet med stadium 1 og 2, etter
justeringer for alder, dialyse, koronarsykdom og en rekke andre sykdommer og
risikofaktorer. Dette er en betydelig risikogkning i forhold til normalbefolkningen. En
25-aring i hemodialyse har samme risiko for a do av hjertekarsykdom som en frisk
80-aring.

Komorbiditet, samtidig forekomst av flere sykdommer, er en faktor som bidrar til
variasjoner i individuelle pasientforlap. Mange pasienter, spesielt i den eldre
aldersgruppen, vil do av andre sykdommer far nyresykdommen utvikler seg til sveert
alvorlig nyresykdom.

Figur 6 nedenfor(16) illustrerer pasientforlap gjennom ulike stadier og med gkende
risiko for komplikasjoner. Figuren baserer seg pa K/DOQI klassifikasjonen for
kronisk nyresykdom, jfr pkt 3.4. Mens interessen tidligere i hovedsak var knyttet til
pasienter med alvorlig og sveert alvorlig nyresykdom, innebzerer den nye
klassifikasjonen et bredere perspektiv med starre fokus pa mulighetene for a
forebygge eller forsinke utvikling av dialysetrengende nyresvikt eller komplikasjoner
til nyresykdommen.

Pasientforlogpet kan omfatte stadier fra pasienten befinner seg i risikosonen eller har
ennd uoppdaget sykdom, til utvikling av sveert alvorlig nyresykdom med
funksjonsnedsettelse som eventuelt medfarer behov for nyreerstattende behandling,
og til senere dad. | forlgpet av sykdommen kan det oppsta komplikasjoner som i seg
selv kan fare til gkt sykelighet og eventuelt ded.

| den generelle befolkningen oppfattes kronisk nyresykdom neppe som noen stor
trussel. | tidlig fase av sykdommen kan den gi lite symptomer, eventuelt kan
forekomme ukarakteristisk tretthetsfalelse, men det vil ofte vaere den
tilgrunnliggende arsak som preger bildet.

Ved avtagende nyrefunksjon vil det komme gkende symptomer som skyldes
nyrenes fallende evne til a skille ut veeske og avfallsstoffer med
elektrolyttforstyrrelser, utvikling av anemi og forstyrrelser i mineralstoffskiftet.
Pasientene opplever ogsa at livskvaliteten blir betydelig redusert, mer enn det man
ser ved de fleste andre kroniske sykdomstilstander.
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Figur 6 Forlap ved kronisk nyresykdom (Stein Hallan og Cecilie Qien)

Ved sveert alvorlig reduksjon i nyrefunksjonen med behov for nyreerstattende
behandling vil sykdommen gripe inn i livet pa en avgjerende mate. lkke bare kan
sykdommen medfare fysiske, psykologiske og sosiale utfordringer, men selve
behandlingen kan fa betydelige praktiske konsekvenser.

3.8 Hvilke pasienter far progredierende nyresvikt?

Det er ingen helt sikre indikasjoner pa hvilke pasienter med kronisk nyresykdom som
vil utvikle sveert alvorlig nyresykdom med behov for nyreerstattende behandling.

Hos personer med GFR i omradet 30-60 ml/min/1,73m? (stadium 3) uten proteinuri
synes ikke progresjon mot nyresvikt & ga raskere enn hos gjennomsnittet i
befolkningen. Pasienter med kronisk nyresykdom og GFR i omradet 45-30 ml/min
har starre risiko for & utvikle sveert alvorlig reduksjon i nyrefunksjon(11;12;17) (17).
Det er derfor en utvikling i retning av a dele stadium 3 i 3A med GFR 60-45 ml/min
og 3B med GFR 45-30 ml/min, for & markere ulikhetene med hensyn til utvikling av
sveert alvorlig redusert nyrefunksjon.

Forekomst av proteinuri kombinert med moderat redusert GFR (stadium 3) synes a
veere en prediktor for utvikling av sveert alvorlig nyresykdom. Ogsa nyere norsk
forskning tyder pa at graden av proteinuri spiller en meget viktig rolle for utvikling av
nyresvikt (18). Det er derfor tatt til orde for at proteinuri bar inkluderes i
stadieinndelingen(19).

Hypertensjon er allikevel den viktigste risikofaktor(20;21) for & utvikle sveert alvorlig
nyresvikt og personer med diabetes er seerlig utsatt.

Det er ligger en stor utfordring i & finne frem til bedre og sikrere kriterier for & kunne
vurdere prognosen for pasienter med moderat nedsatt nyrefunksjon.
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3.9 Hovedmal og innsatsomrader ved kronisk nyresykdom

3.9.1 Hovedmal:

Redusert forekomst, sykelighet og dedelighet av kronisk nyresykdom.

For & na dette malet er det i denne planen identifisert seks innsatsomrader.
Innsatsomradene baserer seg pa a mate behovene for pasienter i risikosonen for a
utvikle kronisk nyresykdom og for pasienter i ulike faser av sykdomsforlgpet.

3.9.2 Innsatsomrade 1: Forebygging og tidlig intervensjon ved kronisk
nyresykdom

Forebygging av kronisk nyresykdom handler om generelt folkehelsearbeid og om
malrettet og individuelt tilrettelagt forebygging og oppfalging i helsetjenesten. Tidlig
intervensjon handler om a identifisere og falge opp personer med kronisk
nyresykdom med behandlende og sekundeer forebyggende tiltak.

3.9.3 Innsatsomrade 2: Behandling og oppfolging av pasienter med
kronisk nyresykdom

Dette handler om & sette standarder for behandling av pasienter med kronisk
nyresykdom i ulike faser.

3.9.4 Innsatsomrade 3: Kapasitet og kvalitet i nyreerstattende
behandling.

Dette handler om & mgte utfordringene ved et gkende behov for nyreerstattende
behandling og a sarge for likeverdighet, tilgjengelighet og kvalitet i tilbudet.

3.9.5 Innsatsomrade 4: Palliativ behandling og omsorg i livets sluttfase
ved kronisk nyresykdom

Dette handler om a tilrettelegge et godt tilbud for pasienter med sveert alvorlig
nyresykdom hvor livsforlengelse ved hjelp av nyreerstattende behandling ikke har
veert eller ikke lenger er vurdert som det beste alternativ.

3.9.6 Innsatsomrade 5: Organisering og samhandling i
helsetjenestetilbudet til pasienter med kronisk nyresykdom

Dette handler om ansvars- og oppgavefordeling, samhandling og helhet i behandling
og oppfelging av pasienter med kronisk nyresykdom.

3.9.7 Innsatsomrade 6: Kvalitetsutvikling og forskning
Dette handler om a sikre en kunnskapsbasert praksis gjennom forskning og
systematisk arbeid med kvalitetsutvikling.
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4 Innsatsomrade |: Forebygging og tidlig
intervensjon ved kronisk nyresykdom

4.1 Innledning

Forebygging av kronisk nyresykdom handler om primaerforebygging som del av
befolkningsrettet og grupperettet folkehelsearbeid. Men det handler ogsa om
sekundeer forebygging hos pasienter med kronisk nyresykdom. Det sekundaer
forebyggende perspektivet ma bevares gjennom hele forlgpet samtidig som
behandlingsperspektivet ogsa er ngdvendig for & mate sykdommens ulike
ytringsformer. Tidlig intervensjon hos pasienter med kronisk nyresykdom er viktig for
a komme i gang med sekundaer forebyggende tiltak sa tidlig som mulig.

4.2 Forebygging av kronisk nyresykdom

4.2.1  Kronisk nyresykdom som livsstilsykdom.

De viktigste arsaker til gkningen i antall personer med kronisk nyresvikt er gkning i
prevalens for diabetes type 2 og hypertensjon. Livsstilsfaktorer er derfor av vesentlig
betydning for forekomsten av kronisk nyresykdom pa samme mate som for diabetes
type 2 og hypertensjon. Primaerforebygging av kronisk nyresykdom gjennom
befolkningsrettet og grupperettet folkehelsearbeid ma vektlegges og synliggjares pa
en bedre mate enn i dag.

4.22 Folkehelsearbeid

Den nye folkehelseloven nevner ikke kronisk nyresykdom spesielt som en utfordring,
men forhold som pavirker forekomst av diabetes type 2 og hjerte-karsykdom har
ogsa stor betydning for forekomsten av kronisk nyresykdom. Loven peker pa
demografiske endringer og en sykdomsutvikling med flere kronisk syke som gjar det
ngdvendig med forsterket innsats for a styrke folkehelsen. Kronisk nyresykdom som
folkehelseproblem ma settes pa dagsordenen i denne sammenheng.

"Utviklingsrapporten” 2010 (22) fra Helsedirektoratet beskrives folkehelsearbeid,
bl.a. pa bakgrunn av NOU 1998:18 "Det er bruk for alle”, som "samfunnets totale
innsats for a opprettholde, bedre og fremme befolkningens helse gjennom a svekke
faktorer som medforer helserisiko, og styrke faktorer som bidrar til bedre helse”. |
rapporten papekes at dagens helsetilstand - og morgendagens helseutfordringer - i
stor grad er knyttet til hvordan folk lever livene sine og hvordan samfunnet er
organisert.

Det er samvariasjon mellom ulike sosiale forhold som inntekt, utdanning og
arbeidstilknytning. Ikke-etniske nordmenn vil oftere falle i kategorien med darligere
levekar. | tillegg kan genetiske forhold ha betydning for helseutviklingen i denne

gruppen.

27



Folkehelsearbeidet har ogsa som mal & fremme god og rettferdig fordeling av helse.
Nasjonal strategi for a utjevne helseforskjeller gir en ramme for dette(23).

Risikofaktorer som rgyking, usunt kosthold, fedme og fysisk inaktivitet pavirker hver
for seg, eller sammen, forekomsten av diabetes type 2, hypertensjon og
kardiovaskuleere sykdommer. Felles for disse tilstandene er at de, i varierende grad,
er assosiert med utvikling av kronisk nyresvikt. Det er en betydelig overlapping
mellom diabetes, kardiovaskulaere sykdommer og kronisk nyresykdom i
befolkningen. Kronisk nyresykdom er i seg selv en betydelig risikofaktor for sykdom
og ded av hjertekarsykdom.

Jkende forekomst av overvekt og inaktivitet i befolkning har bidratt til at antall
pasienter med diabetes mellitus har blitt tredoblet de siste 30 ar. Trolig har over

200 000 personer i Norge kjent eller ukjent diabetes, av disse har vel 25 000
diabetes type 1(13). Dette har fort til en betydelig gkning av pasienter i risikogruppen
for & utvikle kronisk nyresvikt. Men ogsa fedme isolert sett, uten samtidig forekomst
av diabetes, har vist seg & veere en risikofaktor for kronisk nyresykdom (24).

423 Forebygging av kronisk nyresykdom som en integrert del av
folkehelsearbeidet

Effektive tiltak mot livsstilsykdommer vil kunne forhindre eller utsette debut av
enkelte typer kronisk nyresykdom. Systematiske forebyggingstiltak mot kronisk
nyresykdom bgr derfor vaere en integrert del av folkehelsearbeidet. Kronisk
nyresykdom som fglge av de store folkesykdommene og som uttrykk for primaer
karsykdom, har i Storbritannia fart til en integrert forebyggingsstrategi med felles
agenda for forebygging og risikohandtering(25) rettet bade mot hjerteinfarkt,
hjerneslag, diabetes og kronisk nyresykdom.

Heart disease

Diabetes

Stroke

Figur 7
Integrert forebyggingsstrategi for karsykdommer
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Innenfor folkehelsearbeidet i Norge har det veert lite fokus pa kronisk nyresykdom.
Kronisk nyresykdom er nd vist & vaere en sveert viktig prediktor for ded bade av
kardiovaskuleere og andre arsaker (26;27). Forhgyet kreatinin (redusert GFR) og
pavisning av protein i urinen forsterker risikoen for ded. Undersgkelsen, som er
publisert i Lancet i 2010, baserer seg pa en analyse som omfattet mer en 1 million
mennesker fra fjorten forskjellige land. | en kommentar pekes det pa at disse
funnene burde resultere i gkt oppmerksomhet pa kronisk nyresykdom bade hos
besluttende myndigheter, i de medisinske miljger og i folkehelsearbeidet.

Forslag til ny lov om folkehelsearbeid peker pa livsstilsykdommer som en sentral
utfordring, eksemplifisert ved diabetes type 2, hjerte- og karsykdommer, kreft og
KOLS. Erkjennelsen av kronisk nyresykdom som en livsstilsrelatert kronisk sykdom
og utfordring for folkehelsearbeidet har imidlertid ikke slatt igiennom i vart land slik
det har i England og enkelte andre land, f.eks. Australia.

| England har Department of Health utarbeidet et nasjonalt rammeverk for
handtering av nyresykdom: National Service Framework for Renal Services, som na
er under gjennomfering i National Health Service.

I Australia er utarbeidet en nasjonal strategi for kronisk nyresykdom: “National
Chronic Kidney Disease Strategy”. Planens forste anbefaling er: "Enhance and
maintain sustainable communication channels with federal and state/territory
governments to ensure key decision makers are aware of emerging data and
information relating to the burden of CKD (Chronic Kidney Disease) in Australia, and
integrate CKD within existing and future national and state/territory chronic disease
prevention initiatives.”

Samhandlingsreformen har som et av sine mal & dreie ressursbruken fra behandling
til forebygging. | lansering av reformen, og i Helsedirektarens lansering av
Utviklingstrekkrapporten 2010 ble forebygging av kronisk nyresykdom for & unnga
kostbar nyreerstattende behandling fremhevet som eksempel. Skal dette kunne
lykkes ma det bli et langt starre fokus pa forebygging av kronisk nyresykdom pa alle
nivaer i folkehelsearbeidet.

4.2.4  Strategier i folkehelsearbeidet

For forebygging av kronisk nyresykdom er det aktuelt & benytte seg av alle kjente
forebyggingsstrategier, ikke minst strategier for a pavirke negativ helseadferd.
Befolkningsrettede strategier kan omfatte alt fra lovgivning til
informasjonskampanijer.

Bade befolkningsrettede og individrettede tiltak har effekt mot rgyking, for et godt
kosthold og for gkt fysisk aktivitet. Tiltak som gkt pris, restriksjoner pa hvor det kan
raykes/drikkes alkohol, reklameforbud og helseadvarsler har vist seg a pavirke
alkoholforbruk og sigarettrgyking og gir gunstig helseeffekt. Dette er virkemidler som
ma antas ogsa a ha effekt i forhold til kronisk nyresykdom. Befolkningsrettede
strategier for god helseadferd ma ogsa ivareta minoritetsgruppenes behov ved at
tiltakene utformes med sikte pa a inkludere alle.

Mens offentligheten i stor grad er kjent med sykdommer som vanligvis defineres som

livsstilsykdommer, er risiko og konsekvenser av kronisk nyresykdom lite kjent.
Bevisstgjering og kunnskap om kronisk nyresykdom ma derfor veere et sentralt

29



element og en viktig forutsetning i det forebyggende arbeidet. Tiltak med dette som
formal ma rettes bade mot befolkningen og mot helsepersonell.

Informasjons- og mediestrategier vil veere viktige bidrag i dette. Massemedia har i
dag avgjerende innflytelse pa hvilke tema samfunnet og befolkningen til enhver tid er
opptatt av. De bidrar ikke bare til informasjonsformidling, men skaper ogsa
tolkningsmodeller. Slik har de sterk pavirkning pa hvordan vi opplever virkeligheten
omkring oss. Denne arenaen ma tas aktivt i bruk ogsa nar det gjelder kronisk
nyresykdom. Gode informasjonskampanijer vil vaere en viktig del av de
befolkningsrettede tiltakene. For eksempel har slike.kampanjer vist seg som sveert
kostnadseffektive innenfor tobakksforebygging.

World Kidney Day (Verdens nyredag) er innfort som en global markering av kronisk
nyresykdom som folkehelseutfordring. Starre nasjonal oppmerksomhet rundt denne
markeringen vil kunne vaere et godt tiltak for a gke publikums oppmerksomhet.

425 Helsetjenesten i folkehelsearbeidet

Helsetjenesten kan bidra til & forebygge sykdom gjennom a endre helseadferd i
risikogrupper og bidra til & etablere sunne levevaner hos brukere av helsetjenesten
(13). | lopet av et livslap vil naermest alle av kommunens innbyggere veere i kontakt
med primeerhelsetjenesten. 78 % av befolkningen var innom sin fastlege i lopet av
2009, fordelt pa 85 % av kvinnene og 74 % av mennene. Tallene er hentet fra
HELFO'’s oppfalgingsrapport av "Hva som skjedde pa legekontorene i 20077(28). |
lapet av et livslgp vil starstedelen av kommunens innbyggere veere i kontakt med
primaerhelsetjenesten. 72 % av alle kvinner og 59 % av alle menn var i 2006 til en
eller flere konsultasjoner hos fastlegen. Fastlegene har derfor gode muligheter for &
identifisere risikopersoner, motivere og veilede om endring av levevaner samt
henvise til aktuelle oppfelgingstiltak.

Men ogsa andre personellgrupper innen kommunehelsetjenesten, for eksempel
sykepleiere, fysioterapeuter, kliniske erneeringsfysiologer ma involveres i

det forebyggende arbeid, enten primaert for eksempel med utgangspunkt i
frisklivssentraler eller som oppfalging av pasienter etter henvisning fra lege, jfr
"grann resept”.

Allmennlegens arbeid med pasienter som gjennom arv eller adferd er belastet med
risikofaktorer, men uten & ha utviklet sykdom, har i seg ikke bare kapasitetsmessige
utfordringer, men ogsa utfordringer av etisk, medisinsk og praktisk art. A bli definert
som risikoutsatt - eller risikant - kan for enkelte pasienter i seg selv vaere sykdoms-
og angstskapende, og dermed undergrave individets strategier for livsmestring.
Motivasjonen for livsstilsendringer og medikamentell intervensjon kan veere
varierende, og ma utvikles over tid i et respektfullt kommunikasjonsrom mellom lege
og pasient. Dette er ofte tidkrevende og omfattende oppfalging som krever
kontinuitet og trygghet i lege-pasientforholdet.

En nylig gjennomfart undersgkelse blant norske allmennpraktikere har vist at

kunnskapen om diagnostikk og henvisning av pasienter med lett nedsatt
nyrefunksjon ikke er tilstrekkelig kjent (Aakre og medarb.Upubl.2011). Det
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nyremedisinske miljget bgr engasjere seg sterkere i a utforme og implementere
retningslinjer for identifisering og oppfelging av pasienter med tidlig nyresykdom.

Samhandlingsreformen har som et viktig mal & styrke forebyggingsperspektivet
gjennom vektlegging av kommunehelsetjenestens rolle i & gjennomfare
helsefremmende og forebyggende tiltak som en naturlig og obligatorisk del av
kommunens tilbud. Virkemidler i denne strategien vil vaere styrking av legetjenesten i
kommunen og etablering av frisklivssentraler og lavterskeltilbud. Kommunale
kompetansemiljger for ulike risiko- og sykdomsgrupper kan veere viktige ressurser i
pasientopplaering og mestringsstrategier. Opprettelse av tverrfaglige team i
kommunale kompetansesentra samt kommunale lzerings- og mestringstilbud vil ogsa
i forhold til forebygging av KNS veere viktige lokalmedisinske tiltak.

Spesialisthelsetjenestens ansvar for & medvirke i folkehelsearbeidet fremgar av
spesialisthelsetjenestelovens § 1.1 om lovens formal.”..a fremme folkehelsen og &
motvirke sykdom, skade, lidelse og funksjonshemning”. Dette innebeerer at
spesialisthelsetjenesten har et ansvar for a initiere primeaer- og
sekundeaerforebyggende tiltak mot kronisk nyresykdom for pasienter som av ulike
arsaker kommer i bergring med spesialisthelsetjenesten. Videre vil den
nyremedisinske spesialisthelsetjenesten kunne bidra med kunnskap, data og
statistikk til kommunens forebyggende arbeid overfor denne pasientgruppen.

Det er behov for a gke motivering og kunnskap i kommunene for a sikre at det
forebyggende helsearbeidet ogsa omfatter pasienter med risiko for utvikling av
kronisk nyresykdom. Det er ogsa behov for gkt motivasjon og ny kunnskap innen
spesialisthelsetjenesten for & ta ansvaret for det lovpalagte forebyggende og
helsefremmende arbeidet etter spesialisthelsetjenesteloven.

4.3 Tidlig intervensjon

4.3.1  Formal med tidlig intervensjon

Tidlig intervensjon hos pasienter med kronisk nyresykdom har som formal & sette inn
tiltak sa tidlig som mulig for a:
e forebygge hjertekarsykdommer
e forebygge eller bremse utvikling av nyreskade og redusert nyrefunksjon
o falge pasienter med pavist kronisk nyresykdom pa en systematisk og
kunnskapsbasert mate

4.3.2 Identifisering av pasienter med kronisk nyresykdom.

Identifisering av pasienter med tidlig kronisk nyresykdom kan gjgres med enkle og
rimelige undersgkelser som maling av blodtrykk, beregning av GFR og undersgkelse
av urin for eventuell pavisning av albumin. Det er imidlertid ikke forskningsmessige
holdepunkter for effekt av befolkningsrettet screening for & identifisere personer med
kronisk nyresykdom (29-31).

Tidlig intervensjon ma derfor baseres pa at pasienter med kronisk nyresykdom
identifiseres sa tidlig som mulig gjennom screening av spesielle risikogrupper og
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oppfalging av pasienter med nyresykdom som pavises ved undersgkelse for annen
sykdom. Tilfeldig pavist proteinuri eller hematuri ma utredes naermere.

Aktuelle personer som bgr tilbys testing for kronisk nyresykdom vil for eksempel
veaere personer med diabetes, hypertensjon, kardiovaskulaer sykdom, kronisk
hjertesvikt, perifer karsykdom og cerebrovaskulaer sykdom. Ved strukturelle
forandringer i urinveiene, nyresten, prostatahypertrofi, systemsykdom med potensiell
involvering av nyrene, for eksempel lupus erythematosus, vil undersgkelse av nyre
veere en naturlig del av utredningen.

| tillegg vil det veere personer med risiko for utvikling av KNS av ulike andre
individuelle arsaker som medikamentell behandling, nefrotoksiske miljgpavirkninger
og lignende.

4.3.3 Tiltak ved tidlig intervensjon

Det er fastlegene som har den storste kontaktflaten i forhold til pasienter i
risikogruppene for utvikling av KNS og derfor har stgrst mulighet til & oppdage og
iverksette tiltak overfor pasientgruppen.

Ved & bruke NOKLUS-Diabetes EPJ i primaerhelsetjenesten og
spesialisthelsetjenesten og melde til Norsk Diabetesregister for voksne, vil
mikroalbuminuri og GFR hos diabetespopulasjonen vaere kjent og derved eventuelt
KNS.

Den internasjonale klassifikasjonsmodellen for KNS som na har fatt en bred
anvendelse i nyremedisinsk praksis, bar ogsa implementeres i allmennpraksis og
annen medisinsk praksis som basis for hvilke tiltak som skal iverksettes overfor den
enkelte pasient.

Prinsippet om tidlig intervensjon gjelder gjennom hele sykdomsforlgpet. Ogsa nar
det oppstar behov for nyreerstattende behandling, er det viktig & planlegge og drafte
dette i god tid. Oppfalging av pasienten innebaerer derfor ogsa a veere pa vakt
overfor endringer i tilstanden.

434  Oppfolging

Etablering av et system for oppfalging av pasienten er et hovedgrep ved tidlig
intervensjon. Oppfalgingens hovedmal er & kunne intervenere pa et riktig tidspunkt i
forhold til endringer i tilstanden og serge for at pasienten henvises til rett instans ved
behov.

Pasientregister for pasienter med kronisk nyresykdom vil bidra til & sikre oppfaelging
av pasientene og rettidig behandling pa riktig niva. Registeret ma omfatte bade
spesialist- og kommunehelsetjenesten. Man ser ogsa at en stor del av kroniske
nyresykdommer har en vaskulaer arsak samtidig som nyresykdom i seg selv utgjor
en kardiovaskuleer risiko. Et norsk nyreregister vil derfor kunne ha mange
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fellesnevnere med andre registre som omfatter vaskulaer sykdom, for eksempel
hjertekar-registeret, et diabetesregister m.fl. Det bar derfor vurderes om
sykdomsspesifikke registre pa sikt organiseres i en felles plattform.

435 Pasientoppleering

Laerings- og mestringstilbud i kommunene er et viktig tiltak i forebyggende ayemed
og for & utvikle i mestringsstrategier for pasienter med pavist kronisk nyresykdom.

Livsstilsendring vil vaere viktig for alle risikogrupper som star i fare for & utvikle KNS.
Det ma ogsa oppfordres til livsstilendringer giennom hele sykdomsforlgpet ved
kronisk nyresykdom. Dette kan gjennomfgres med kommunale lavterskeltilbud og
befolkningsrettede tilbud som raykesluttgrupper, kostholdskurs og varierte tilbud om
fysisk aktivitet. Samhandlingsreformen legger opp til at det tilrettelegges for
interkommunalt samarbeid og utstrakt bruk av annet helsepersonell bade i oppleering
og veiledning av pasienter. Utvikling av kommunale mestrings- og leeringstilbud vil
veere viktige tiltak ogsa i forebygging av kronisk nyresykdom.

Tradisjonelt har oppleeringstilbud veert gitt ved sykehusene som har en lovpalagt plikt
til & etablere dette. Kurstilbud for pasienter med kronisk nyresykdom og deres
pargrende finnes ved de fleste nyremedisinske enheter. Malgruppen for
sykehusenes tilbud er farst og fremst pasienter med alvorligere nyresykdom

P& kommunalt niva vil leerings- og mestringstiloud i starre grad kunne veere et tiltak
for forebygging og tidlig intervensjon pa gruppe- og individniva for personer i
risikogrupper og med nyoppdaget sykdom. Men ogsa for pasienter med alvorligere
grader av nyresykdom kan lavterskeltilbud i kommunen veaere viktige som et tiltak for
a mestre tilvaerelsen pa en bedre mate. Personer med KNS skal ha informasjon og
oppleering pa passende tidspunkt i forhold til sykdomsutviklingen slik at de far god tid
til & forsta og foreta informerte valg av behandling. Helsepersonell som arbeider med
pasienter med KNS ma ta hayde for de psykologiske aspektene ved sykdommen og
sarge for tiltrekkelig stotte, for eksempel stattegrupper, radgivning og eventuelt en
kontaktsykepleier innen spesialisthelsetjenesten nar det er ngdvendig.

NICE-retningslinjene(32) foreslar falgende temaer for opplaeringen:

o Hva er kronisk nyresykdom og hvordan pavirker den personene som
rammes?

o Hvilke sparsmél bar man stille helsetienesten om nyrene sine?

o Hvilke behandlingsmuligheter foreligger og hvilke bivirkninger eller
komplikasjoner kan man fa av behandlingen?

o Hva kan man gjore selv for & pavirke sykdommen?

o P& hvilken mate vil sykdommen og behandlingen pavirke dagliglivets
aktiviteter arbeidsmuligheter og wkonomi?Hvilke statteordninger
finnes?

o Hvordan kan man tilpasse seg sykdommen og hvilke psykologiske
stotteordninger fins?

o Informer om nyreerstattende behandling nar tiden er inne for det og om
hvilke forberedelser som er nodvendig.

o Konservativ, ikke invasiv behandling kan eventuelt overveies

33



4.3.6 Faglige retningslinjer

Kunnskap om identifisering og oppfalging av pasienter med nyresykdom og om
risiko for & utvikle progredierende KNS, ma styrkes gjennom utdanning og
fagutvikling. For a ivareta oppgavene med forebygging og tidlig intervensjon bar det
lages retningslinjer som retter seg bade mot kommunene og
spesialisthelsetjenesten.

Internasjonalt er det utarbeidet kliniske retningslinjer for identifisering og tidlig
intervensjon samt diagnostikk, behandling og ansvarsfordeling mellom primeer- og
spesialisthelsetjenesten ved kronisk nyresykdom (32).

Helsedirektoratet har tidligere utarbeidet kliniske retningslinjer for & bekjempe
sykdommer og tilstander som er blant de viktigste arsaker til kronisk nyresykdom, for
eksempel hjerte-karsykdom, diabetes mellitus og sykelig overvekt.

Retningslinjene skal vaere normgivende for forebygging og klinisk praksis for noen
av vare starste folkehelseutfordringer. | retningslinjene savnes savnes omtale av at
lett til moderat nedsatt nyrefunksjon og pavisning av proteinuri er sterke prediktorer
for gkt risiko for kardiovaskuleer sykdom og eventuelt dgd. Dette kan veere grunnlag
for & revidere retningslinjene.

Det kan vaere grunn til en ny gjennomgang av kunnskapsgrunnlaget for
retningslinjene som falge av gkende erkjennelse av at arsakforholdene er mer
komplekse enn tidligere antatt. Menneskers psykososiale livsbetingelser synes a ha
en starre betydning for utvikling av disse sykdommene enn man tidligere har veert
klar over(33).

4.4 Ansvars- og oppgavefordeling ved forebyggende arbeid og tidlig
intervensjon ved kronisk nyresykdom.

Det befolkningsrettede folkehelsearbeidet som palegges giennom den nye
folkehelseloven skal forega pa de tre nivaene stat, fylkeskommune og kommune.

Det er viktig at kronisk nyresykdom ogsa settes pa dagsordenen i kommunens
folkehelsearbeid. Bade naveerende kommunehelsetjenestelov og haringsutkast til
ny helse- og omsorgslov viser til de plikter kommunene har bade nar det gjelder
forebyggende tiltak og plikt til & ha oversikt over helsetilstanden. Kommunens plikter
er ogsa omtalt utkast til ny folkehelselov, hvor det papekes kommunens ansvar for &
iverksette tiltak innenfor de omrader hvor kommunen har starst helseutfordringer.
Diabetes type 2 er nevnt som eksempel pa dette.

Samhandlingsmeldingen beskriver en ny kommunerolle som innebaerer ansvar for
oppbygging av eksisterende oppgaver, utvikling av nye tjenestetilbud og flytting av
oppgaver fra spesialisthelsetjenesten.

Dette kan bety en endret oppgavefordeling mellom spesialisthelsetjenesten og
kommunehelsetjenesten nar det gjelder pasienter med kronisk nyresykdom, men
ogsa en tydeliggjaring av hva som er kommunens oppgaver. Helseovervakning og
folkehelsearbeid er av de omrader som vektlegges.
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For pasienter i risikosonen eller med etablert kronisk nyresykdom vil det fa
avgjerende betydning hvordan kommunen velger a lgse sine oppgaver spesielt nar
det gjelder helseovervakning og utvikling av systematiske tiltak for forebygging og
tidlig intervensjon.

Det ma synliggjeres overfor kommunen at kronisk nyresykdom er et

folkehelseproblem og at personer med risiko for & utvikle kronisk nyresykdom er en
viktig malgruppe for forebyggende tiltak. Videre ma kommunen tilfares kompetanse
slik at ngdvendige tiltak kan iverksettes.

Kommunelegen skal i fglge loven vaere medisinsk faglig radgiver for kommunen og
bar pa vegne av kommunen tillegges ansvar for planlegging og etablering av tiltak
for forebygging og tidlig intervensjon, blant annet for pasienter med kronisk
nyresykdom i ulike stadier. Kommunelegen bar kunne fa den ngdvendige kunnskap
giennom malrettete kurs som organiseres enten av helseforetak eller sentrale
helsemyndigheter. Kommunelegen ma samordne innsatsen som fastleger og andre
aktgrer i kommunehelsetjenesten far ansvaret for i arbeidet med a forebygge
nyresykdom.

4.5 Forebygging og behandling av kronisk nyresykdom - en
oppsummering

Tabellen gir en skjematisk fremstilling av utfordringer og ensket utvikling nar det

gjelder forebygging og intervensjon ved kronisk nyresykdom

Malgruppe Hele befolkningen Risikantene Kroniske nyresyke
Mal - hypertensjon
Tiltak - diabetes
Jkende vekt Fastlegene behandler i trad Nyreskade ikke identifisert og
Dagens med retningslinjer? oppdages for sent av
situasjon Inaktivitet fastlegene?
For passiv behandling?
Royking Handteres ikke etter
For lite kontroll av mulig retningslinjene av fastlegene?
Uhensiktsmessig nyreskade?
kosthold Henvises for sent?
Samhandling med spesialister
for tilfeldig?
Vektreduksjon Riktig behandling og Nyreskade identifiseres
Mal oppfelging. tidligst mulig.
Aktivisering
Nyreskade identifiseres tidlig. | Nyresyke far optimal
Roykeslutt oppfelging i primeer-
linjetjenesten.
Helsefremmende
kosthold Henvises pa riktig tidspunkt.
God samhandling med
spesialister.
Ressurser Kommuneoverlege Kommuneoverlege Kommuneoverlege
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Fastleger

Folkehelsearbeidere
++

Fastleger

Kommunalt diabetes/nyreteam
(fastlege, sykepleier, klinisk
ernaeringsfysiolog)

Fastleger

Kommunalt
diabetes/nyreteam

Verktoy Folkehelselov Retningslinjer for forebygging | Retningslinjer for behandling
Lov om kommunal og behandling av av KNS i 1. linjetjenesten.
helse- og diabetes/KNS
omsorgstjeneste

Aktiviteter Helseovervakning og Tverrfaglige behandlingsteam | Tverrfaglige behandlingsteam
planarbeid. Oppleering/veiledning av Oppleering/veiledning av
Medisinsk faglig diabetes/nyrepasienter diabetes/nyrepasienter.
radgivning Veilede og gi faringer til Veilede og gi faringer til
Informasjon kommunens fastleger kommunens fastleger.
Folkehelsearbeid

Figur 8

Forebygging og intervensjon ved kronisk nyresykdom (Nilsen,F.L.)

4.6 Anbefalinger

4.6.1

Mal

Redusert forekomst og alvorlighetsgrad av kronisk nyresykdom i befolkningen og
hos personer i risikogrupper.

4.6.2

4.6.3

Strategier

Erkjenne kronisk nyresykdom som et folkehelseproblem og gjennomfare en
nasjonal og koordinert befolkningsrettet folkehelsestrategi, pa kommunalt,

fylkeskommunalt og statlig niva.
Fastsette nasjonale krav til kommunene for forebygging og tidlig intervensjon

ved kronisk nyresykdom herunder system for oppfalging og tiltak for pasienter
med pavist kronisk nyresykdom.
Styrke kommunenes kompetanse og kunnskaper om forebygging,
intervensjon og oppfelging ved kronisk nyresykdom.

Tiltak

Nasjonalt handlingsprogram mot livsstilsykdommer, inkludert kronisk
nyresykdom, som integrerer felles tiltak fra de involverte omradene og
koordineres med lovverk, avgiftspolitikk, mediestrategier og retningslinjer

Befolkningsrettet informasjonskampanje for & bidra til gkt oppmerksomhet om
kronisk nyresykdom som et folkehelseproblem, gkt kunnskap om arsaker og
uttrykksformer ved sykdommen og om muligheter for & kunne pavirke

forlopet.
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Utarbeide retningslinjer for forebygging og tidlig intervensjon ved kronisk
nyresykdom og integrere nyere nyremedisinsk kunnskap og
implementeringskunnskap i eksisterende strategier og retningslinjer mot
diabetes, hypertensjon, hjerte- og karsykdommer og sykelig overvekt

Gjore kunnskapsbaserte forskningsresultater om effektive
forebyggingsmetoder og folkehelsetiltak lett tilgjengelige for kommunene.

Kommunen ma lage konkrete planer som ivaretar tverrfaglig forebygging og
oppfelging av pasienter med kronisk nyresykdom og samordning av
kommunens innsats

Etablere tverrfaglige behandlingsteam for forebyggende arbeid ved kronisk
nyresykdom og til oppleering, veiledning og oppfalging av pasienter med
kronisk nyresykdom

Kommunelegene ma fa oppleering i form av kurs med sikte pa a oppfylle
rollen som samordner av kommunens innsats

Opplaering av annet helsepersonell enn leger til forebyggende arbeid ved
kronisk nyresykdom og for opplaering, veiledning og oppfelging av pasienter
med kronisk nyresykdom

Vektlegge nyere nyremedisinsk kunnskap i et forebyggingsperspektiv som
tema i utdanning og fagutvikling, bade nasjonalt og lokalt.

Etablering av lavterskeltilbud og frisklivssentraler som viktige tiltak i det
forebyggende og sekundeerforebyggende arbeidet.

Definere nasjonale kvalitetsindikatorer for oppfalging av risikogrupper og
pasienter med kronisk nyresykdom og innarbeide disse i elektronisk
pasientjournal
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5 Innsatsomrade Il: Behandling og oppfelging av
pasienter med kronisk nyresykdom

5.1 Innledning

Behandling ved kronisk nyresykdom ma tilpasses den aktuelle sykdomsfasen og
rette seg mot den tilbakenforliggende arsak, mot nyresykdommen og mot eventuelle
komplikasjoner.

5.2 Behandling av pasienter med kronisk nyresykdom

52.1  Behandling i tidlig fase ved kronisk nyresykdom

Ved identifisering av risikanter og tidlig intervensjon skal behandlingen bidra til &
hindre at kronisk nyresykdom oppstar som komplikasjon til en grunnsykdom. Det vil i
farste rekke handle om at behandling av diabetes type 2 og hypertensjon skjer pa en
adekvat mate og etter omforente faglige retningslinjer og "best practice”.

Tidlig intervensjon hos pasienter med pavist kronisk nyresykdom betyr i farste rekke
a sette inn tiltak i sekundeerforebyggende gyemed. Utredning og behandling av
grunnsykdommen er en sentral del av behandlingen ved tidlig intervensjon.

Tilrettelegging for en sunnere livsstil, optimalisering av blodtrykksbehandling og god
blodsukkerkontroll ved diabetes kan veere avgjgrende for utviklingen. | tillegg til
endret helseadferd som kan omfatte kostholdsintervensjon og fysisk trening, vil
medikamentell behandling vaere ngdvendig i mange tilfelle.

God blodtrykkskontroll er ngdvendig ved kronisk nyresykdom uavhengig av arsak.
Dette gjelder i enda starre grad ved samtidig proteinuri. Det kan sette store krav til
den medikamentelle behandling a na fastsatte behandlingsmal.

Hos diabetespasienter er god blodglukosekontroll vesentlig. Blodglukose bar
kontrolleres ogsa hos nyrepasienter uten kjent diabetes, da kronisk nyresykdom
ogsa disponerer for diabetes. | falge Norsk Nefrologiregister for aret 2009 hadde 32
prosent av de nye pasientene i nyreerstattende behandling diabetes som arsak eller
som komorbiditet til nyresykdommen.

| SHARP-studien (34;35) er vist at pasienter med kronisk nyresykdom kan fa
redusert risiko for kardiovaskulzere komplikasjoner ved bruk av kolesterolsenkende
behandling.

Andre risikofaktorer for progresjon av nyresykdommen ma utredes og falges opp, for
eksempel kostholdsfaktorer, urinveislidelser, bruk av NSAIDS og eventuelt andre
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medikamenter som kan skade nyrene. Radiologiske kontrastmidler kan indusere
nyreskade. Som regel vil skaden veere akutt og forbigdende, men pasienter med
kronisk nyresykdom kan fa varig forverrelse av sykdommen. Samtidig er bruken av
CT med intravengs kontrast gkende.Ved henvisning til slike undersgkelser bade fra
allmennpraksis og spesialisthelsetjeneste bar defor GFR farst undersgkes. Det
finnes europeiske retningslinjer pa dette omradet (36) men det er ogsa behov for
egne nasjonale anbefalinger.

Medikamentell behandling av andre samtidige sykdommer hos pasienter med
nedsatt nyrefunksjon kan vaere krevende. En del medikamenter kan ikke brukes, og
nedsatt nyrefunksjon kan pavirke bade utskillelse og virkemate av medikamenter.

522  Forebygging av akutt nyresvikt

Pasienter med kombinert hjerte- og nyrelidelse er utsatt for akutt nyresvikt ved
interkurrent sykdom med utvikling av farlige medikamentelle bivirkninger. Nyere
erkjennelse har slatt fast at pasienter med kronisk nyresvikt som gjennomgar og
overlever en episode med akutt nyresvikt, har stor overdadelighet i arene som
falger. Dette er en situasjon som kunne veert unngatt dersom forebyggende tiltak og
behandling hadde veert iverksatt tidligere. Forebygging av akutt nyresvikt ("akutt pa
kronisk”) bgr derfor veere et viktig satsningsomrade i informasjon og oppleering og i
samhandlingen mellom involverte medisinske spesialister og primaerhelsetjenesten.

52.3 Behandling ved alvorlig kronisk nyresykdom

Ved mer alvorlig kronisk nyresykdom ma behandlingen ogsa rette seg mot uremiske
symptomer som oppstar som konsekvens av en sviktende nyrefunksjon. Ved
betydelig reduksjon av GFR opptrer initialt ofte uspesifikke symptomer i form av
generell tretthet, slapphet og tap av matlyst. Etterhvert kan utvikles gdemtendens
og ved mer alvorlig reduksjon av nyrefunksjon opptrer hudklge, varierende grader av
anemi, metabolske forstyrrelser, forstyrrelser i vann- og saltbalansen og i
mineralstoffskiftet. Det farer til det sykdomsbildet som kalles uremi.

Behandlingsmalet for denne tilstanden er & korrigere eller dempe de symptomer og
folgetilstander den uremiske tilstanden fgrer med seg. Spesielt fokuseres pa anemi,
benmetabolisme og osteopeni, syre/basebalanse, protein/kaloriinntak og under-og
feilernaering. Dette er forhold som ma falges opp og behandles ikke bare i en fase
hvor den konservative behandlingen dominerer, men ogsa for pasienter i
nyreerstattende behandling.

Begrepet konservativ behandling benyttes i denne handlingsplanen om behandling
som ikke omfatter nyreerstattende behandling. For noen pasienter vil konservativ
behandling veere det eneste alternativ ogsa ved sveert alvorlig nyresykdom. Dette er
naermere omtalt i kapittel 7.

Begrepet konservativ behandling ma ikke forstas slik at man ikke skal veere aktiv i

behandlingen av pasientene i alle stadier. Aktiv oppfalging og tidlig intervensjon er
ngdvendig gjennom alle faser av sykdommen.
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Internasjonalt er det utarbeidet retningslinjer og anbefalinger for behandling og
oppfalging av pasienter med kronisk nyresykdom(32;37-40); men det er divergens
om hva som er den beste behandlingen pa de forskjellige omradene. .

Det finnes ikke tilsvarende norske nasjonale faglig retningslinjer for
konservativ/symptomatisk behandling ved kronisk nyresykdom.

524  Predialytisk behandling

Ved predialytisk behandling forstas den konservative behandling i fasen far oppstart
av nyreerstattende behandling.

Behandlingen ved alvorlig nyresvikt i en fase hvor det apenbart kan bli behov for
nyreerstattende behandling har tre hovedmalsettinger:

¢ Holde pasientens metabolske status sa naer det normale som mulig

e Forebygge kardiovaskulaere komplikasjoner

e Forberede pasienter for nyreerstattende behandling

Pasienten skal vaere best mulig rustet fysisk og mentalt til eventuelt & starte
nyreerstattende behandling. Pasienten ma fa mulighet til & foreta et kvalifisert og
informert valg av nyreerstattende behandlingsmater etter at muligheter og
begrensninger er forklart. Det er et kvalitetstegn ved oppfelging og behandling av
pasienter med progredierende nyresvikt at nyreerstattende behandling starter som
en planlagt prosess, og ikke som et gyeblikkelig hjelp inngrep som fratar pasientene
et reelt valg.

Dette krever at henvisninger til nyremedisinsk spesialisthelsetjeneste kommer i rett
tid. Det gjelder ogsa henvisninger fra leger med andre spesialiteter enn nyremedisin.

Det synes a veere mangelfull kunnskap bade i den generelle befolkningen, i
primeerhelsetjenesten og deler av spesialisthelsetjenesten nar det gjelder behovet
for tidlig intervensjon ved alvorlig og svaert alvorlig nyresvikt for & forberede
nyreerstattende behandling. @kt kunnskap forventes a fore til at flere henvises til
riktig tidspunkt slik at omfang av akutt oppstart av nyreerstattende behandling,
definert som dialysestart innen fire maneder etter farste henvisning til nefrolog,
reduseres.

525 Forberedelse til dialyse

Forberedelse til dialysebehandling bar starte i god tid. Pasienten skal ha tiloud om
systematisert oppleering i nyresykdom og behandlingsmuligheter. Alle nyreenheter
ma gi tilbud om "nyreskole”/ nyrekurs til pasienter og pargrende. Slikt tilbud bgr gis
for pasienten er dialysekrevende. Fistelanleggelse bar skje i god tid for
dialysebehandling (minimum 3-4 mnd), og kvalitetsmal er at flest mulig
hemodialysepasienter (>80 % er optimalt) har slik dialysetilgang. Dersom fistel ikke
er mulig & anlegge, bar arteriovengst graft anlegges. Som siste alternativ er
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tunnelert dobbelt-lumen kateter.

For pasienter som skal starte i peritonealdialyse er tiden for innleggelse av
peritonealdilaysekateter mindre kritisk, men det er gnskelig med anleggelse
minimum 3 uker far oppstart av behandling. Opplaeringen av pasienter i
peritonealdialyse tar fra 1-6 uker vanligvis. Dersom det er behov for assistert
peritonealdialyse (familie, hjemmesykepleie, sykehjemsbasert), ma det gis
tilstrekkelig oppleering av de som skal bista i behandlingen.

Om lag 20-25% av pasientene starter akutt (dvs kortere enn 2-3 mnd etter forste
kontakt med nyreenheten). Det bgr arbeides systematisk for at denne
prosentandelen senkes ned mot 5-10 % siden disse pasientene er mer utsatt for
komplikasjoner enn andre. Det stiller store krav til riktig tidspunkt for henvisning til
spesialist og til sykehusenhet fra fastlegen/primaerhelsetjenesten — og at det er godt
samarbeid mellom spesialist- og primaerhelsetjenesten.

526 Fysisk aktivitet og kronisk nyresykdom

Anbefalinger knyttet til sunnere livvstil finnes i flere sentrale dokumenter (41-43)
Kronisk nyresykdom er ikke nevnt spesielt i disse dokumentene, men anbefalingene
vil ogsa veere aktuelle for denne gruppen. Pasienter med kronisk nyresykdom og
seerlig pasienter i dialyse har redusert treningskapasitet og arbeidskapasitet.

| 2008 utga Helsedirektoratet "Aktivitetshandboken” om fysisk aktivitet (44) hvor
fysisk aktivitet ved kronisk nyresykdom er omtalt i et eget kapittel. Det konkluderes
med at det ikke finnes studier pa mennesker som viser at fysisk trening i seg selv
skulle ha primeaer forebyggende effekt pa forekomst av kronisk nyresykdom, heller
ikke at fysisk trening alene utsetter eller motvirker uremiutvikling.

Derimot har studier vist at pasienter med kronisk nyresykdom bade predialytisk, i
dialyse og etter nyretransplantasjon har samme relative evne til & gke sin kondisjon,
muskelstyrke og muskelmasse samt utholdenhet som jevnaldrende friske personer.
Det er ogsa mulig at man indirekte oppnar en sekundaerpreventiv effekt av fysisk
aktivitet ved bedret blodtrykks- og blodsukkerkontroll hos pasienter som trener
regelmessig. Trening gker ogsa livskvaliteten. Det er derfor viktig for pasienten &
komme i gang med fysisk trening sa tidlig som mulig ved pavist kronisk nyresykdom
og at dette viderefares gjiennom sykdomsforlgpet. | ”Aktivitetshandboken” er gitt
eksempler pa aktuelle treningsformer samt kontraindikasjoner og spesielle forhold
man ma vaere oppmerksom pa, ved trening av pasienter med kronisk nyresykdom i
ulike stadier.

Rehabiliteringsperspektivet er viktig gjennom flere faser av sykdomsforlgpet.
Hvordan vil sykdomsutviklingen pavirke dagliglivets aktiviteter, arbeidsliv, utdanning
og gkonomi. Hvilke statteordninger finnes. Dette er sparsmal som ogsa bar innga i
pasientopplaeringen (32)

5.2.7  Ernaringssintervensjon ved kronisk nyresykdom

Erneeringsintervensjon ved kronisk nyresykdom kan vaere aktuelt gjiennom alle faser
i forlapet av kronisk nyresykdom, bade i forebyggende ayemed og som en del av
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behandlingen far og etter eventuell oppstart av nyreerstattende behandling. .

Kontroll av underliggende tilstander, slik som diabetes og hgyt blodtrykk kan

beskytte nyrene mot skade, forsinke sykdomsutvikling eller lindre plager.

Ernzeringsintervensjon kan bidra til dette. Malet med ernaeringsintervensjon er a:
e Optimalisere ernaeringsstatus

Oppna eller opprettholde glykemisk kontroll

Forebygge hjertekarsykdom hos pasienter med kronisk nyresykdom

Redusere opphopning av avfallsstoffer

Bidra til & normalisere og opprettholde elektrolyttbalanse.

Kosthold i henhold til generelle kostholdsanbefalinger (45;46) anbefales som del av
forebygging og behandling av diabetes, hayt blodtrykk, hjerte- og karsykdom og ved
kronisk nyresykdom med beskjedne symptomer.

Nordmenn har et gkende inntak av proteiner og studier viser at mennesker som
lever med diabetes har et hgyere inntak enn gjennomsnittet (47;48).
Proteinkontrollert diett kan veere hensiktsmessig i preuremisk fase for & unnga
ungdvendig belastning av nyrene (49). Pa denne maten kan uremisymptomer som
hudklge, kvalme og oppkast reduseres eller forhindres. Pasienter pa
proteinkontrollert kost bar falges tett opp pa grunn av risiko for a bli
proteinunderernaert.

Nyresykdom forarsaker gkt nedbrytning av kroppsvev (katabolisme) og
dialysebehandling gker behov for energi, protein og vannlgselige vitaminer.
Nyresyke opplever ofte nedsatt matlyst og er i risiko for & utvikle underernaering.
Mange er i behov av energi- og naeringstett kost eller ogsa aktiv
ernaeringsbehandling, for & unnga ugnsket vekttap og for a sikre at proteinene i
kosten benyttes til & opprettholde og reparere kroppsvev heller enn som energikilde.

Pasienter med alvorlig redusert nyrefunksjon kan ikke omsette, ta opp eller skille ut
en rekke naeringsstoffer og nedbrytningsprodukter. Det kan vaere behov for kalium-,
fosfat- og/eller natriumredusert kost for & bidra til normalisering av nivaer av disse
mineralnivaene i blodet. Fiber i kosten bidrar til & optimalisere tarmfunksjonen og det
kan vaere behov for osmotisk lakserende midler for a sikre utskillelse av fosfor og
kalium gjennom tarm.

Pasienter med kronisk nyresykdom er, avhengig av sykdomsgrad, type behandling
og eventuelle kostholdsrestriksjoner, i behov av tilskudd av vannlgselige vitaminer,
kalsium og vitamin D. Natrontabletter kan benyttes for & redusere syreoverskudd i
kroppen. Tilskudd av vitamin A frarades pa grunn av redusert utskillelse.

| den predialytiske fase legges grunnlaget for senere oppfalgning i dialyse og etter
transplantasjon. Saltrestriksjon og derved vaeskerestriksjon er sentralt, samt
regulering av blodsukker og fosfatinntak. Dette bgr startes allerede i den predialytisk
fase

Kostveiledning ved klinisk ernaeringsfysiolog er et viktig tiltak ved behandling av
pasienter med kronisk nyresykdom
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5.3 Diagnostikk

Diagnostikk er viktig bade ved tidlig intervensjon og for a kunne falge
behandlingseffekt og sykdomsutvikling. De tre viktigste undersgkelser for & kunne
identifisere og falge pasienter med kronisk nyresykdom er urinundersgkelse, GFR
og blodtrykk. Disse undersgkelsene hgrer naturlig hjemme i primaerhelsetjenesten.

Pavisning av albumin i urinen kan skje ved en enkel undersgkelse med strips eller
ved maling av albumin/kreatinin ratio (ACR) i urinen. ACR er sensitiv for pavisning
av sma mengder albumin (mikroalbuminuri) og gjeres ved mange fastlegekontorer i
dag. Dette bar innfgres som rutine i primaerhelsetjenesten i alle kommuner (32). Ved
starre grader av proteinuri hos pasienter med pavist nyresykdom er det mer aktuelt a
male protein/kreatinin ratio (PCR). Dette vil ofte veere pasienter som skal utredes
naermere i spesialisthelsetjenesten.

Hematuri pavist ved urinundersgkelse kan vaere tegn pa skade i nyrevev eller
urinveier. Hematuri pavises ogsa enkelt i primaerhelsetjenesten ved hjelp av en
urinteststrimmel. Vedvarende hematuri uten proteinuri skal kontrolleres med
gjentatte prgver pa hematuri, proteinuri/albuminuri, GFR og blodtrykk sa lenge
hematurien varer og eventuelt utredes naermere i spesialisthelsetjenesten.

Beregning av GFR (10) vil i de fleste tilfelle veere tilstrekkelig for a pavise grad av
nedsatt nyrefunksjon. Ved nyoppdaget redusert GFR under 60 ml ma praven gjentas
etter 14 dager.

Hypertensjon kan veere tidlig tegn pa nyresykdom, men er ogsa en av de viktigste
arsakene til kronisk nyresykdom. Maling av blodtrykk harer derfor med bade i
undersgkelse av pasienter i risikosonen og for & fglge behandling og utvikling av
pavist kronisk nyresykdom. God blodtrykkskontroll har gunstig effekt pa utvikling av
nyresykdommen.

Nye og billige metoder har de siste arene styrket allmennlegenes mulighet for lettere
a pavise tegn til kronisk nyresykdom. Gradering av KNS ved maling av GFR er tatt i

bruk ved alle landets laboratorier. Pavisning og maling av albuminutskillelse i urinen

kan gjennomfares ved metoder som er lett tilgjengelige for allmennlegene.

| tillegg til disse grunnleggende undersgkelsene for & pavise og falge kronisk
nyresykdom, vil det veere behov for & supplere med bildediagnostiske undersgkelser
og immunologiske og serologiske praver avhengig av sykdomsbilde og utvikling,
vanligvis som ledd i undersgkelser i spesialisthelsetjenesten.

5.4 Oppfolging av pasienter med kronisk nyresykdom

Alle pasienter med pavist kronisk nyresykdom bar ha et system for oppfalging
tilpasset sykdommens art og utvikling. Internasjonalt er utarbeidet anbefalinger om
hyppighet for kontroller i ulike faser(37). Noyaktig frekvens ma avpasses etter klinisk
bilde og grad og hastighet i endringer i nyrefunksjonen. Det finnes ikke tilsvarende
norske nasjonale retningslinjer.
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Maling av GFR og undersgkelse av urinen bgr innarbeides i klinisk praksis ved
utredning og kontroll av pasienter med familizert anlegg for nyresykdom, diabetes
mellitus, hypertensjon, hjerte-karsykdom og systemsykdommer. Spesielt bar
fokuseres pa pasienter hvor reduksjon i GFR i samme tempo vil fgre til behov for
nyreerstattende behandling i lgpet av vedkommendes sannsynlige levetid.

5.5 Behov for retningslinjer for behandling av pasienter med kronisk
nyresykdom

Behandlingen ved alvorlig nyrefunksjonsnedsettelse er stadig under diskusjon og
utvikling i trad med nyere forskningsresultater. Det bar utarbeides nasjonale faglige
retningslinjer og kvalitetsindikatorer som ledd i et helhetlig kvalitetssystem for
behandling av pasienter med kronisk nyresykdom. Nasjonale faglige retningslinjer
ma ogsa omfatte ernaeringsintervensjon.

Norsk nefrologiregister registrerer enkelte kvalitetsparametre knyttet til
nyreerstattende behandling, men det er ingen sentral registrering av slike parametre
for pasienter som ikke er i dialyse.

Krav til behandlingsmal i retningslinjer vil alltid matte avveies mot individuelle
pasientbehov, for eksempel ved komorbiditet, polyfarmasi og pasientens holdninger
til egen sykdom og motivasjon for atferdsendring og medikamentelle tiltak. En gket
grad av maloppnaelse i forhold til behandlingsmal ma sgkes oppnadd gjennom
integrering av kvalitetssikringsverktgy i elektronisk pasientjournal og med fokus pa
nyere nyremedisinsk kunnskap i opplaering og lokalt kvalitetssikringsarbeid.

Nedenfor er gitt en skjematisk fremstilling av problemstillinger og tiltak i forskjellige
faser av kronisk nyresykdom.

Tenk og
rapporter
eGFR

TIDLIG DIAGNOSTISERING ¢

Forsinke Forebygge Behandle Forberede
progresjon og og komorbiditet nyreerstattende
redusere behandle behandling
kardiovaskuleger uremiske
risiko komplikasj
oner
ACE hemmere Underer- Oppleering
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5.6 Anbefalinger

5.6.1 Mal

5.6.2  Strategier

Problemstillinger og tiltak i forskjellige faser av kronisk nyresykdom.
(etter Dr Donal O’'Donoghue, www.Healthcareworkforce.nhs.uk)

naering Hjertesykdo
m
Informert valg av
BT-kontroll Anemi nyreerstattende
Karsykdom eller konservativ
behandling
AV-fistel for HD
Blodsukkerkontroll Calcium, Medikament- Kateter for PD
fosfat, interaksjoner Transplantasjons-
PTH utredning
Nevropati Oppstart
Raykeslutt Acidose Retinopati nyreerstattende
Nevropatiske sar behandling -
til rett tid
Figur 9

Redusert forekomst av komplikasjoner til kronisk nyresykdom, utsatt eller hindret
utvikling av alvorlig nyresvikt og god behandling av symptomer og falger av kronisk
nyresykdom

Utarbeide nasjonale krav til standard for behandling og oppfalging av
pasienter med kronisk nyresykdom i spesialisthelsetjenesten og

kommunehelsetjenesten.
Nasjonal mal for kvalitetssystem for pasienter med kronisk nyresykdom, jfr
den nasjonale kvalitetsstrategien
ke kommunehelsetjenestens evne til & behandle flere pasienter med kronisk

nyresykdom

5.6.3 Tiltak

Utarbeide nasjonale faglige retningslinjer for behandling og sekundaer
forebygging ved kronisk nyresykdom i ulike faser av pasientforlgpet.

Utvikle malbare indikatorer for rapportering om grad av maloppnaelse i

behandlingen.
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Utvikle metoder som sikrer at fastlegene og annet helsepersonell har
tilstrekkelig kompetanse til & behandle pasienter med kronisk nyresykdom i et
naert samarbeid med spesialisthelsetjenesten

Utvikle Norsk Nefrologiregister som et nasjonalt kvalitetsregister for kronisk
nyresykdom
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6

Innsatsomrade Ill: Kapasitet og kvalitet i

nyreerstattende behandling.

6.1 Innledning

Nyreerstattende behandling omfatter transplantasjon med nyre fra levende eller
avdad giver og ulike former for dialysebehandling. | Norge er transplantasjon
farstevalget ved behov for nyreerstattende behandling safremt det ikke er
medisinske grunner til at dette ikke er mulig. Transplantasjon gir bedre livskvalitet for
pasienten enn ved dialysebehandling og er pa sikt mindre kostnadskrevende for
samfunnet. Pasienter som av ulike grunner ikke kan transplanteres kan tilbys varig
dialysebehandling.

6.2 Organisering av nyreerstattende behandling

| Norge utfares det dialyse ved 24 sentre med nyremedisinsk ekspertise og ved til
sammen 34 satellitter (med fra 2-10 dialyseplasser) knyttet til sentrene (2009-tall).
Satellitene har vanligvis spesielt trenet personell og tilgang til nyrelege med fast
tilsyn eller kontakt ved behov. Kontakt med samarbeidende sykehus kan skje ved
telefon, oppmate eller ved hjelp av telemedisinske Igsninger. Det administrative og
fagmedisinske ansvaret er tillagt et samarbeidende sykehus som har spesialist i
nyresykdommer.

Alle transplantasjoner i Norge utfgres ved Oslo universitetssykehus HF (OUS)
Rikshospitalet.

Utredning og kontroll og behandling de farste 3 maneder av mottaker og levende
giver av nyre skjer ved lokal nyreavdeling/seksjon.

28 helseforetak med intensivavdeling er godkjent som donorsykehus for donasjon av
organer fra avdgde. Det er utpekt en donoransvarlig lege ved hvert donorsykehus.
Noen donorsykehus har i tillegg en donorsykepleier. Utredning av mulig avded giver
foregar lokalt, men nar aktuell giver er identifisert og samtykke til organdonasjon
foreligger, er det et team fra OUS Rikhospitalet som forestar uttaking av organene.
Teamet sgrger ogsa for forsvarlig preservering og transport av organene.

Transplantasjonskoordinatorer(50) er knyttet til transplantasjonsteamene pa OUS
Rikshospitalet koordinerer de praktiske forhold rundt en organtransplantasjon og
farer statistikk over virksomheten.

Lokale nyreseksjoner utreder pasienter som skal transplanteres etter skjema laget
ved Rikshospitalet i samarbeid med nyremedisinske miljger. Potensielle levende
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givere av nyre utredes ogsa ved lokale nyreseksjoner. Utredningene krever

samkjoring av en rekke forskjellige undersgkelser og vurderinger. Det ansettes
derfor i gkende grad sykepleier med nyremedisinsk kompetanse ved de lokale

nyreseksjoner for & koordinere utredningene. En fast kontaktperson pa det

utredende helseforetaket forenkler ogsa kommunikasjonen med
transplantasjonssykepleier pa OUS Rikshospitalet.

En koordinerende sykepleier vil ha full oversikt over pasienten og det som skjer i
forbindelse med transplantasjonsutredningen. Det kan bidra til & gke tryggheten far
og etter operasjonen for mottaker og giver a ha en fast person a henvende seg til.

Sykepleieren vil vaere del av et tverrfaglig team.

Det tverrfaglige nyreteamet pa OUS Rikshospitalet har en sentral rolle i oppfalgingen
av pasienter som er transplantert i den perioden pasienten oppholder seg ved eller
naer sykehuset, vanligvis ca 3 maneder. Pasientene fordeles mellom teamets
medlemmer avhengig av problemstilling.

6.3 Ulikheter i nyreerstattende behandling

Det er geografiske ulikheter i prevalensen av nyreerstattende behandling, jfr kapittel
3. Arsakene til dette er ikke klarlagt. Det finnes ikke sikre data for variasjoner i

forekomst av kronisk nyresykdom generelt i befolkningen. Ulik kapasitet i

dialysetilbudet kan veere en medvirkende arsak til ulikheter mellom sentrene.
Svakheter ved registreringene kan ogsa bidra til ulikhetene. @kt antall innvandrere
med hayere forekomst av nyresykdom kan bidra til gkningen i @stlandsomradet. Det
er behov for a kartlegge disse forholdene naermere for a kunne iverksette tiltak som
kan bidra til sikre likeverdighet i tilbudet.

6.4 Uviklingen i behov for nyreerstattende behandling

Antall pasienter i nyreerstattende behandling ved utgangen av aret er nesten
tredoblet i lopet av 20 ar. Prevalensen av dialysebehandling (hemodialyse og

peritoneal dialyse) alene er fem-doblet i samme periode.

Ar 1990 1995 2000 2005 2009
Modalite
Hemodialyse 212 344 526 805 988
Peritoneal dialyse 39 58 119 156 228
Fungerende graft 1182 1560 1963 2425 2853
Totalt 1413 1962 2608 3386 4069
% wkning pr 5- 38,9% 32,9% 29,8% 20,2%*
arsperiode
% gkning pr ar i snitt 7,8% 6,6% 6,0% 5,04%
% gkning pr ar i snitt 14% 10 % 9,8 % 7,8%
fordialysebehandling
% gkning pr ar i snitt 6,3% 5,1% 4.7% 4,4%
for fungerende graft

*4 ar
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Figur 10

Utviklingen i antall pasienter i nyreerstattende behandling ved arets utgang 1990 til 2009 fordelt pa
behandlingsmate. (Norsk nefrologiregister)

Den arlige veksten har imidlertid veert avtagende bade for nyreerstattende
behandling totalt og for dialyse alene. | fglge forelgpige tall for 2010 fra Norsk
nefrologiregister har det veert en lett nedgang i antallet nye pasienter, fra 562 nye i
2009 til 499 i 2010. Tallene er imidlertid beheftet med en viss usikkerhet og skal
kvalitetssikres (Torbjorn Leivestad, Norsk nefrologiregister, personlig meddelelse)
Nye pasienter som ble transplantert er redusert fra 78 i 2009 til 62 i 2010, PD er
redusert fra 118 til 107 og HD 366 til 330. Dette kan veere et tegn pa at
incidensgkningen er stoppet opp ogsa i Norge slik det tidligere er rapportert fra flere
Vest-Europeiske land(51).

Figur 10 illustrerer at det er et gkende gap mellom dialyse og transplantasjon som
nyreerstattende behandling. Andelen dialysepasienter av alle i nyreerstattende
behandling var 17,7 % ved utgangen av 1990 og har veert jevnt stigende til 29,8%
ved utgangen av 2009.

| rapporten fra Helsedirektoratet desember 2006 anslas at dialysebehovet i Norge vil
gke med 5 -15 % pr ar (7). En anslatt gkning pa 10 % pr ar innebaerer at det ved
utgangen av 2015 vil veere mellom 2000 og 2500 pasienter i dialyse.

Behovet for dialysebehandling etter 2015 kan bli sterre, pga aldersutviklingen i
befolkningen. Norge tilbyr varig dialysebehandling dersom transplantasjon ikke er
mulig. Med en aldrende befolkning vil flere eldre fa behov for nyreerstattende
behandling. For mange i den eldste aldersgruppen kan komorbiditet og andre forhold
gjare transplantasjon mindre egnet og pasienten ma behandles med kronisk dialyse.
Det er uvisst om og i hvilket omfang gkt satsning pa forebygging og tidlig
intervensjon vil kunne influere pa behovet for nyreerstattene behandling.

Det ma understrekes at prevalensen ved utgangen av aret er en indikator pa omfang
av virksomheten, men tar ikke hensyn til sirkulasjonen av pasienter gjennom aret.
Antallet nye pasienter i nyreerstattende behandling i lopet av et ar er mer dekkende
for den totale virksomheten og ressursbehovet gjennom aret. Antall nye pasienter i
dialyse i 2005 var 416 og i 2009 483. Det vil si en gkning pa 67 nye pasienter, eller
16,1 %, i perioden(14).

Det ble i 2010 utfart 263 nyretransplantasjoner. | arene 2001-2010 har antall
nyretransplanterte pr ar variert fra 212 til 292 som er det hgyeste antallet i perioden.
Det var 224 pasienter pa venteliste for nyretransplantasjon i 2010. | 2006 var det 225
pa den aktive ventelisten. | gvrige ar har ventelisten veert i underkant av 200 og
lavest i 2001 med 149. Det er ngdvendig a falge utviklingen fremover for & kunne si
noe sikkert om behovet i fremtiden. Tallene inkluderer pasienter som venter pa nyre-
pancreas transplantasjon.
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6.5 Kvalitetsparametre i nyreerstattende behandling

6.5.1 Behandlingsvalg ved oppstart av nyreerstattende behandling.

Valg av behandlingsmodalitet ved oppstart kan betraktes som en indikator pa kvalitet
i oppfalging og behandling av pasienter med kronisk nyresykdom.

Pre-emptiv transplantasjon, det vil si transplantasjon uten forutgaende
dialysebehandling, anses & veere den beste form for nyreerstattende behandling.
Forelopige tall fra Norsk nefrologiregister viser en svak nedgang i preemptive
transplantasjoner fra 2009 til 2010.

Akutt oppstart av dialyse via et kateter for hemodialyse regnes for det darligste
alternativ for oppstart av RRT. God forberedelse av dialysebehandling innebaerer at
det anlegges en arteriovengs fistel for hemodialyse eller legges inn dialysekateter for
peritoneal dialyse i god tid for dialyse blir aktuelt.

Dialyse via kateter er allikevel ikke ubetinget et tegn pa darlig oppfalging av
pasienten. For pasienter hvor transplantasjon planlegges innen kort tid vil midlertidig
dialyse via kateter veere aktuelt. Figuren nedenfor viser variasjonene mellom
nyremedisinske sentre nar det gjelder behandlingsmodalitet ved oppstart.

Initial RRT 2009, by centre.
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Figur 11

Behandlingsmodalitet ved oppstart av nyreerstattende behandling fordelt etter senter (2009)(14)

Data innhentet av Norsk Nefrologiregister i 2008 viser at det ogsa blant prevalente
pasienter er en stor andel (45 prosent i 2009) som dialyseres via kateter, men med
betydelig variasjon mellom sentrene. Mange rapporter har vist gkt mortalitet ved
kateterbruk bade pa grunn av infeksjoner og av andre arsaker (14). Det er grunn til
a vurdere denne kateterbruken ngyere.
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6.5.2 Hemodialysedose

Antall dialyser og antall timer dialyse pr uke viser ogsa variasjoner mellom sentrene.
European Best Practice Guidelines(52) indikerer en standard “"dialysedose” pa 4
timer 3 ganger pr uke. | 2008 var det 23 prosent av HD-pasientene som fikk mindre
enn tre dialyser pr uke, opptil 70 prosent ved ett senter. 32 prosent av pasientene
ble dialysert mindre enn de anbefalte 12 timer pr uke. Det ser altsa ut til & foreligge
en underdialysering i forhold til de anbefalte doser. Det pagar nasjonalt og
internasjonalt en diskusjon i fagmiljgene om hva som er beste dialysedose,
dialysetid og dialysefrekvens og hvordan dette skal fastsettes for den enkelte
pasient.

6.5.3  Blodtrykks- og anemikontroll

Oppfolging av blodtrykks- og hemoglobinverdier hos pasienter i nyreerstattende
behandling er ngdvendig for & vurdere effekt bade av den nyreerstattende
behandling og annen behandling pa samme mate som hos andre pasienter med
kronisk nyresykdom. Data fra 2008 (53) viser at det ogsa her er forskjeller mellom de
nefrologiske sentrene. 30 prosent av dialysepasientene hadde lavere hemoglobin
enn anbefalt. Andelen dialysepasienter som hadde blodtrykksverdier pa 130/80
varierte fra 21 prosent til 89 prosent mellom sentrene. For nyretransplanterte
pasienter varierte andelen med tilfredsstillende blodtrykkskontroll mellom 49 prosent
0g 92 prosent.

6.54  Vurdering

De tre ovennevnte typer parametre kan fungere som uttrykk for kvalitet i
nyreerstattende behandling og som i dag er tilgjengelige fra Norsk nefrologiregister.
Alle omradene viser regionale forskjellier.

Det er behov for a videreutvikle kvalitetsstandarder og kvalitetsindikatorer for
nyreerstattende behandling. Variasjonen mellom nyremedisinske sentre nar det
gjelder ulike kvalitetsparametre, antall pasienter i nyrerstattende behandling og valg
av behandlingsmodalitet ma utredes naermere. Det bar utarbeides norske
anbefalinger om fastsettelse av dialysedose hos den enkelte pasient.

6.6 Kostnader og kostnadseffektivitet ved nyreerstattende behandling

Kostnader ved ulike modaliteter for nyreerstattende behandling er bare i liten grad
utredet i Norge. | Helsedirektoratets rapport fra 2006 "Antall dialysepasienter i Norge
gker. Hvordan mgte denne utviklingen best?”, er kostnader ved hemodialyse anslatt
til ca 500 000 kr.- pr. pasient pr. ar, men uten at det er presisert hvilke kostnader
som er inkludert. Det er derfor ikke mulig 8 sammenligne kostnadene for ulike former
for dialyse. | rapporten antas det at etter to &r med fungerende transplantat er
kostnadene for en transplantert pasient betydelig lavere enn for en dialysepasient.

Rapporten konkluderer pa dette punktet med at det er behov for en norsk utredning
om kostnadene ved forskjellige former for nyresviktbehandling (hemodialyse,
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peritonealdialyse og nyretransplantasjon). Det anbefales at dette falges opp ved
gjennomfaring av denne handlingsplanen.

Det er gjort anslag pa kostnadene ved ulike dialyseformer i andre land. Slike anslag
er ikke ngdvendigvis direkte overfarbare til Norge. Kostnadene kan vaere beregnet
for ulike behandlingsstrategier, pasientpopulasjoner, teknologier og geografiske
avstander enn det som er relevant i en norsk kontekst. Kostnadsperspektivet kan
ogsa variere (helsetjenesteperspektiv eller samfunnsperspektiv), og i tillegg varierer
prisen pa innsatsfaktorer slik som for eksempel lann mellom land (se f.eks Peeters
et al 2000) (54).

Andre lands kostnadsanslag kan imidlertid gi indikasjoner pa hvilke kostnadsfaktorer
som har stor betydning og som bgr inkluderes i en norsk kartlegging av hva ulike
modaliteter for nyreerstattende behandling koster. Det er gjort naermere rede for
dette i kapittel 11 om gkonomiske og administrative konsekvenser.

For & beregne kostnadseffektiviteten (kostnad per QALY" og kostnad per vunnet
QALY) av ulike dialyseformer trenger man i tillegg til kostnadsdata, ogsa data om
forventet helserelatert livskvalitet og levetid ved ulike dialyseformer. Meta-analyser
av kroniske nyrepasienters generiske livskvalitetsverdier har vist at det er vanskelig
a finne statistisk signifikante forskjeller mellom ulike dialyseformer. Transplanterte
pasienter tenderer likevel til & f& hagyere livskvalitetsverdier enn pasienter i dialyse
(Liem et al 2008) (55).

Under refereres det til noen utenlandske publikasjoner som har sammenliknet
kostnader, helseeffekter og kostnadseffektivitet ved ulike former for dialyse. Det er
ikke tatt stilling til hvorvidt resultatene er overfgrbare til norske forhold.

e Hjemmebasert hemodialyse og selvadministrert satelittbasert hemodialyse ble
sammenlignet i en finsk studie (Malmstrém et al 2008) (56). Helseeffektene
(forventet levetid og helserelatert livskvalitet) ble vurdert & vaere lik.
Totalkostnadene ble ogsa vurdert & veere like, men fordelingen av kostnader
var forskjellig med lavere reisekostnader for hjemmebasert hemodialyse og
hoyere sykehuskostnader for selvadministrert satelittbasert dialyse.

e En metastudie av Just et al 2008 (57) sammenlignet peritonealdialyse og
hemodialyse (bade sykehusbasert, satelittbasert og hjemmebasert) i
hgykostnadsland og i lavinntektsland. Konklusjonen var at hemodialyse
generelt var dyrere enn peritonealdialyse i hgykostnadsland. De dominerende
kostnadsdriverne for hemodialyse var faste kostnader knyttet til personell,
bygninger og annen infrastruktur slik som dialysemaskiner. For
peritonealdialyse dominerte variable kostnader knyttet til forbruk av
engangsutstyr. Personell er en relativt kostbar ressurs og derfor en viktig
kostnadsdriver i hgykostnadsland, noe som kan vaere med pa a forklare
funnene. | kostnadsberegninger gjort for NHS (National Health Service) i
England var det en klar tendens til at de dialyseformene som krevde mindre
helsepersonellressurser var de med lavest kostnader (58). Det gjaldt sakalte
"low risk” pasienter hvor sykehusbasert, satelittbasert og hjemmebasert
dialyse alle var reelle alternativer

! Kvalitetsjusterte levear
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e | Sverige konkluderte Sennfélt og kolleger med at peritonealdialyse og
hemodialyse gav omtrent samme 5-ars overlevelse og
transplantasjonsfrekvenser, men at forventet kostnad per levear og kostnad
per kvalitetsjusterte levear var lavest for peritonealdialyse (59). Analysen
inkluderte bade direkte reisekostnader og indirekte kostnader i form av tap av
fritid for pasient og pargrende, som inkluderte reisetid, behandlingstid og tid
brukt av pararende til pleie av pasientene.

6.7 Transplantasjon

6.7.1  Innledning

Resultatene ved nyretransplantasjon har bedret seg betydelig over de siste arene og
er uten tvil den aller beste behandling for pasienter med sveert alvorlig kronisk
nyresykdom. Det er derfor et viktig mal a sikre kvalitet og kapasitet i
transplantasjonsvirksomheten

Regjeringen har med utgangspunkt i Soria Moria - erkleeringen, som et eget
satsningsomrade a gke antall organgivere. | Prop. 1 S for 2011 gjentar regjeringen
at det er et mal at flere mennesker som trenger det skal fa tilbud om livreddende
transplantasjon.

Prognosene for fremtidig transplantasjonsutvikling gjgres mer usikre av at en
gkende andel av de som starter dialysebehandling vil ha andre kroniske sykdommer
som kan gjore det vanskelig & gi disse et transplantasjonstiloud. Transplanterte i
Norge i dag har verdens hgyeste gjiennomsnittsalder. Det er imidlertid usikkert i
hvilken grad styrkingen av transplantasjonstilbudet vil kunne bremse veksten i antall
dialysepasienter.

6.7.2  Organdirektivet

Gjennom EQS-avtalen har Norge et naert forhold til EU og EUs direktiver og
bestemmelser pa ulike omrader.

Directive 2010/53/EU of the European Parliament and the Council on standards of
quality and safety of human organs intended for transplantation (“Organdirektivet”)
ble vedtatt 7.juli 2010 (60). Norge blir som E&JS-land bergrt av dette direktivet og
Helsedirektoratet arbeider pa oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet med en
forskrift om hvordan direktivet skal falges opp i Norge.

Direktivet legger opp til standarder som langt pa vei allerede er gjeldende i Norge,
men det legges opp til et omfattende rapporterings- og overvakningssystem knyttet
til virksomheten. Direktivet oppmuntrer ogsa til bruk av levende giver av nyre, noe
som er i samsvar med norske holdninger og innspill som er gitt til EU under arbeidet
med direktivet. EU har etablert et nettverk av Competent Authorities som
Helsedirektoratet deltar i. Organdirektivet ledsages av en handlingsplan, "Action plan
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on Organ Donation and Transplantation (2009-2015): Strengthened Cooperation
between Member States.” Handlingsplanens tre hovedformal er:

e Ikt tilgjengelighet til organer, herunder bruk av levende givere

e Forbedre effektivitet og tilgjengelighet til transplantasjonssystemer

e Forbedre kvalitet og sikkerhet

For & oppna disse malene er det definert ti delmal og en rekke prioriterte tiltak og
aktiviteter. En bevisst holdning til handlingsplanen og aktiv deltagelse i nettverkets
arbeid og arbeidsgrupper som nettverket etablerer, kan ogsa fa betydning for
videreutviklingen av donasjons.- og transplantasjonsvirksomheten i Norge.

6.7.3  Organ trafficking

Handel med menneskelige organer er forbudt. Det falger ogsa av den norske
transplantasjonslovens §10 a forste ledd: "Kommersiell utnyttelse av organer, deler
av organer og celler og vev som sadan fra mennesker er forbudt.” Pa internasjonalt
niva samarbeider nasjonene gjennom internasjonale organisasjoner og
mellomstatlige forbindelser for a styrke menneskerettsvernet for mennesker som kan
bli utsatt for press for a avgi organer(61). Norge forpliktet seg til aktivt & motarbeide
handel med organer i "Stopp menneskehandelen”. Regjeringens handlingsplan mot
menneskehandel 2006-2009". Pa et mgte i Istanbul i 2008 i regi av The
Transplantation Society i samarbeid med WHO, ble problemet tatt opp i sin fulle
bredde. Dette resulterte i Istanbuldeklarasjonen. Denne stottes av de fleste lands
transplantasjons- og nyreforeninger, herunder ogsa Norsk Nyremedisinsk forening.
Utvikling av formelle og transparente donasjons- og transplantasjonssystemer i
forskjellige land bidrar til & redusere problemet med trafficking”. Norge kan bidra til
dette gjennom & delta i internasjonalt arbeid innenfor dette feltet, for eksempel
"Handlingsplan for organdonasjon og transplantasjon” i regi av EUkommisjonen.

6.7.4  Organdonasjon fra avdod giver.

| rapporten "Tiltak for & gke antall organdonasjoner” (1) ble det fremmet forslag om
en rekke tiltak for & gke tilgangen pa nyrer fra avdgde givere. Rapporten er under
oppfelging i Helsedirektoratet. Som ledd i dette ble Fagrad for organdonasjon
oppnevnt i 2009. Helsedirektoratet ivaretar sekretariatsfunksjonen. Helsedirektoratet
er oppnevnt som nasjonal koordinator for donorsykehusene med blant annet ansvar
for arlige fagmeter for donoransvarlige leger. Stiftelsen Organdonasjon og NOROD
(Norsk ressursgruppe for organdonasjon) far formidlet statlige tilskudd via
Helsedrektoratet.

Norge har ikke formaliserte retningslinjer for valg av mottaker nar tiloud om nyre
foreligger. Det er med fa unntak overlatt til vakthavende transplantasjonskirurg pa
bakgrunn av prinsipper utviklet ved faglig konsensus i transplantasjonsmiljoet. Mer
enn 90 prosent av nyrer fra avded giver i Norge brukes innenlands. | enkelte
spesielle situasjoner har Norge plikt til & gi nyre utenlands til personer pameldt
Scandiatransplant. Det gjelder barn og pasienter med saerlige
kompatibilitetsproblemer. Gjennom avtaler i Scandiatransplant sgrges for balanse i
eksport og import av nyrer.

Transplantasjonsloven regulerer de juridiske forholdene ved organdonasjon og
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transplantasjon. For organer kan tas ut skal degden, ifglge loven, veere konstatert av
to leger. Loven er na under revisjon. Ved organdonasjon fra avdad giver har Norge
hittil kun benyttet organgivere med diagostisert hjernedgd. Bestemmelser om
diagnostikk for & pavise hjernedad er gitt i en egen forskrift. | henhold til forskriften er
det et krav at det pavises manglende sirkulasjon i hjernen ved angiografi. Det pagar
na en diskusjon om & redefinere kriteriene for hjernedgad fordi tilgjengelighet og
kompetanse ved angiografi er betydelig redusert pa grunn av nye bildediagnostiske
metoder som fglge av den teknologiske utvikling. Helsedirektoratet utreder na om
det er andre metoder som kan sidestilles med angiografi nar det gjelder diagnosen
hjernedgad.

Flere land benytter organer fra avdede givere som er erkleert dade ved tradisjonelle
dadskriterier, det vil si opphgrt hjertefunksjon, "non heart beating donor”. Dette er i
vanlig bruk innen EUs medlemsland, men er i Norge kun etablert pa prosjektbasis
ved Oslo universitetssykehus HF Ulleval.

6.7.5  Kan antallet organdonasjoner fra avdode givere okes?

| 2009 ble det donert organer fra 102 avdgde givere (62) . Det tilsvarer 21,3 givere pr
mill innbyggere. Mulige givere som ble vurdert var 243, men av disse ble 101 funnet
ikke medisinsk egnet for donasjon. Blant giverne som ble funnet medisinsk egnet ble
det i 26% av tilfellene avslatt donasjon etter pargrendes anske eller fordi pasienten
selv hadde gitt uttrykk for det tidligere. Andelen faktiske givere i forhold til medisinsk
egnede mulige givere kalles Conversion Rate og var 2009 pa 72 prosent i Norge.

| Norge er gkning av organdonasjon fra avded giver et satsningsomrade.

| en pressemelding i 2007 sa davaerende helseminister Sylvia Brustad at
Regjeringens mal var & gke antall donasjoner til 30 donasjoner pr million innbyggere
pr ar(63). En donasjon kan gi flere organer blant annet to nyrer. Ikke alltid kan alle
organer benyttes.

| rapporten "Tiltak for & gke antall organdonasjoner” fra 2008 beskrives tiltak for &
falge opp Regjeringens satsning. Det totale potensialet for organdonasjon fra avded
giver er ikke kjent.

Imidlertid har man eksempler fra andre europeiske land(64) pa langt hayere antall
avdgde givere. Det er imidlertid store variasjoner mellom ulike sentre. | forbindelse
med gjennomfaringen av EUs handlingsplan for organdonasjon har flere land gatt
sammen i et arbeid for & gke tilgangen péa organer.
Temaer som drgftes er blant annet:

e Informasjon og tilnaerming til pargrende

e Informasjon og holdninger i allmennheten

e Veiledere og protokoller for donasjonsansvarlige leger og avdelinger,

e Holdningsendringer i fagmiljger innen intensivmedisin

| utgangspunktet kan nyrer lovlig fijernes fra en avded med mindre det er kjent at
vedkommende har motsatt seg det (presumert samtykke). Praksis ved
donorsykehusene er at paragrende blir spurt om avdegdes holdning til organdonasjon
og at de selv far uttale seg. Avdades holdning, dersom den er kjent, og paragrendes
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holdning vil alltid bli respektert. For & fa en god prosess, er det av stor betydning
hvordan og nar informasjon og kommunikasjon med pararende skjer.

Under Stortingets behandling av Dokument 8:99 (8) ble det en bred debatt om ulike
sider ved organdonasjon og transplantasjon, hvor det overordnede malet var & gke
kapasiteten for transplantasjoner med organer bade fra levende og avdgde givere.
Stortinget vedtok enstemmig a be Regjeringen sgrge for at helsepersonell far faglig
oppleering i det som skjer rundt en organdonasjon, og spesielt om hvordan de skal
kommunisere med pargrende.

NOROD har eget undervisningsopplegg for helsepersonell for hvordan man skal
tilnaerme seg pararende, innhold i kommunikasjon og kommunikasjonsferdigheter
knyttet til donasjonsprosesser.

For holdningene i intensivmiljgene vil det veere av betydning at organdonasjon i
starre grad innlemmes som en naturlig del av intensivmedisinen bade i
grunnutdanning og videreutdanningen. Felles dataverktay for donorsykehusene vil
ogsa vaere et virkemiddel for & realisere potensialet for organdonasjon fra avdgd
giver.

Allmennhetens oppfatninger er ogsa av stor betydning. | perioder hvor det har veert
mye fokus pa illegal handel med organer har man sett at antall organdonasjoner har
gatt ned (65). Det er behov for mer fokus pa organdonasjon generelt i
befolkningen.for & fa folk til & tenke over og ta stilling til dette. Tiltak rettet mot
befolkningen med henblikk pa & gke kunnskapen om organdonasjon og
transplantasjon bgr derfor vurderes og eventuelt sees i sammenheng med annen
befolkningsrettet informasjon om kronisk nyresykdom.

Nar det gjelder tilgang pa nyrer for transplantasjon ma understrekes at Norge ligger
pa topp i verden nar det gjelder nyretransplantasjoner. Totalt ble det i 2009 utfort
292 nyretransplantasjoner fra dgde og levende givere, dvs 60,5 per million
innbyggere. Dette er det hgyeste i verden (64). Det bar allikevel gjgres en utredning
av hva det faktiske potensialet for donasjon fra avdede givere er i forhold til det som
realiseres.

6.7.6  Nyredonasjon fra levende giver

Siden det strukturerte transplantasjonsprogrammet i Norge ble etablert i 1969 har
transplantasjon med nyre fra levende giver veert en allment akseptert praksis.
Resultatene er gode bade hva angar transplantatet, resipienten og donor.

Helseminister Sylvia Brustad sa i pressemeldingen at levende giver av nyre
(familiemedlem) skal opprettholdes pa 40 prosent av det totale antall
nyretransplantasjoner. 1 2009 var 36 % av nyretransplantasjoner med nyre fra
levende giver. | 2010 var andelen redusert til 31,2 prosent. Denne tendensen ser ut
til & fortsette i 2011. Denne utviklingen vil bli draftet naermere i veilederen for
donasjon av nyre fra levende giver som utarbeides som tillegg til handlingsplanen.

Den praktiske giennomfaring ved nyredonasjon fra levende giver baserer seg pa

faglig konsensus mellom transplantasjonsmiljget pa Rikshospitalet og landets
nyreleger. Det er landets nyreleger som har ansvaret for utredning av bade mottaker
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og giver av nyre. Det er behov for a effektivisere utredningsprosessen, ideelt sett
bar utredningen kunne gjores i lapet av 4 uker.

Nyrelegen som har ansvaret for & kontakte og orientere den naermeste familie om
muligheten for nyredonasjon. Resipienten skal pa forhand fa informasjon om
forholdene omkring transplantasjon med levende giver og gi sitt samtykke til at
familiemedlemmer kontaktes. Slektninger utenfor primeerfamilien og neere venner
kontaktes ikke aktivt, men informeres dersom de selv tar kontakt.

To viktige forutsetninger for donasjon av organ fra levende giver er nedfelt i
transplantasjonsloven:
e Donasjonen skal veere frivillig og donor skal gi skriftlig samtykke.
e For a kunne gi samtykke skal vedkommende ha fylt 18 ar
e Fgr samtykke gis skal legen ha informert donor om alle sider ved donasjonen
og forsikret seg om at informasjonen er forstatt.

Videre sier loven at organdonasjon mot gkonomisk eller annen form for godtgjorelse
er forbudt. Det er ikke til hinder for at donor skal fa dekket alle utgifter som palgper
som fglge av donasjonen, ogsa tapt arbeidsfortjeneste. Det regionale helseforetaket
i regionen der mottaker bor skal dekke utgifter for donor nar disse ikke dekkes av
folketrygden eller andre offentlige ordninger.

Prinsippene for informasjon og seleksjon har veert uendret i alle ar. | hovedsak har
levende givere veert familiemedlemmer, men fra 1984 har ektefeller/samboere veert
akseptert som givere og fra 1999 i enkelte tilfelle nzere venner.

Veilederen for donasjon av nyre fra levende giver skal gi nasjonale faringer nar det
gjelder hvem som kan veere donor for en pasient og veiledning nar det gjelder
tilnaerming og informasjon til potensielle donorer. Styrking av
kommunikasjonsferdigheter og evne til & ta opp felsomme temaer med pargrende er
viktige tiltak.

Veilederen tar i tillegg opp enkelte sparsmal vedrarende gkonomisk kompensasjon
til giver. Det synes a veere behov for nsermere utredning av de juridiske rettighetene
donor har overfor RHFet og det er foreslatt at dette blir vurdert av det nylig etablerte
transplantasjonslovsutvalget. | tillegg kan det veere behov for & utarbeide felles
retningslinjer for de regionale foretakene om hvordan regelverket knyttet til
ordningen skal praktiseres.

6.7.7  Mottaker av organ

Pasienter som skal transplanteres ma gjennom en omfattende utredning. Muligheten
for transplantasjon med levende giver skal alltid veere utredet far resipienten
eventuelt meldes pa venteliste for transplantasjon med avdaed giver.

Landsforeningen for nyrepasienter og transplanterte har pa vegne av pasienter
formidlet: "Utredning til transplantasjon tar uforholdsmessig lang tid, bade av
mottaker og en eventuell levende donor. Losninger som effektiviserer denne
prosessen ma utarbeides og iverksettes. Rikshospitalets kapasitet for a
gjennomfare mulige transplantasjoner ma ogsa ivaretas. En donasjonsrate pa 30
ppm med tilsvarende okning av levende donor (40 %) er en utfordring bade for
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utredning, selve transplantasjonen, etterbehandling og rehabilitering.

Vilkdrene for levende donor er heller ikke optimal; bl.a. er ikke dekning av tapt
inntekt og andre gkonomiske tap tilfredsstillende, og noen steder avkreves donorer
egenandel i forbindelse med utredning/kontroll”

Noen fa med behov for nyretransplantasjon har dratt tilbake til sitt opphavsland for a
fa gjennomfart nyretransplantasjon. Dette blir fraradd da resultatene har vaert darlige
med stor sykelighet og ogsa dad. Enkelte har skaffet givere fra opprinnelig hjemland
(neere slektninger), men dette benyttes i mindre grad enn tidligere fordi det
forutsetter at giver far tilbud om medisinsk oppfglging resten av livet, noe somi
praksis kan vaere vanskelig eller umulig & sikre?. Det blir en viktig oppgave & folge
opp disse synspunktene.

Nar det er fastslatt at en pasient er aktuell for transplantasjon, er det viktig at dette
giennomfares sa raskt og effektivt som mulig, fortrinnsvis far behovet for dialyse
inntrer, eller i lgpet av det farste aret.. Far pamelding til transplantasjon ma bade
mottaker og eventuell giver giennomga omfattende utredningsprogrammer.
Gjennomfgringen av de enkelte delene av dette programmet krever ekstrainnsats i
form av planlegging og koordinering. Dette er spesielt viktig nar pasientene har lang
reisevei. Flere sykehus har erfart at transplantasjonskoordinator/
transplantasjonssykepleier tilknyttet sykehuset kan gjare denne prosessen mer
effektiv.

Universitetssykehuset Nord Norge(UNN) fikk en egen sykepleier ved
medisinsk poliklinikk for &8 dekke denne funksjonen i 2001. For ordningen
kom | stand var gjennomsnittlig tid for transplantasjonsutredning flere
maneder, mens den na er nede i en maned. | hastesaker kan utredning
eventuelt gjores i lopet av en uke. Transplantasjonssykepleieren tar seg av
alle de praktiske forholdene i forbindelse med utredningen, som for
eksempel & sorge for at de forskjellige undersokelsene ikke kolliderer med
hverandre, at de komme i riktig rekkefalge og at pasientene prioriteres hoyt
nok i de forskjellige involverte avdelingene.

Transplantajonssykepleier har i tillegg en viktig funksjon nar det gjelder a
informere pasientene. Hun har ogsa kontakt med resipient og eventuell
donor ndr de returnerer til UNN etter transplantasjons-oppholdet pa
Rikshospitalet.

6.8 Om dialysebehandling
6.8.1  Dialyseformer

6.8.1.1 Intermitterende hemodialyse

Den vanligste form for dialyse er intermitterende hemodialyse, vanligvis 3-5 timer 3
ganger (et mindretall 4 ganger) i uken utfgrt ved dialyseenhet. Hemodialyse kan
imidlertid gis etter flere modeller.

2 Personlig meddelelse. Ingrid Os, Oslo universitetssykehus HF Ulleval
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6.8.1.2 Hemodiafiltrasjon

Hemodiafiltrasjon er kombinasjon av hemofiltrasjon og hemodialyse. Behandlingen
skjer vanligvis med 3-5 timer 3 ganger pr uke. Metoden brukes i gkende grad hos
kroniske nyrepasienter, saerlig for pasienter som forventes & bli lenge i dialyse fordi
enkelte middels store avfallsstoffer som kan veere skadelig pa lang sikt, fijernes
bedre.

6.8.1.3 Peritoneal dialyse

Ved peritoneal dialyse benyttes peritoneum (bukhinnen) som dialysemembran. Ved
kontinuerlig ambulatorisk peritonealdialyse(CAPD) instilleres 2 liter vaeske
intraperitonealt og skiftes 4 ganger pr dggn. Dette er den vanligste form for
hjemmedialyse.

Ved automatisert peritonealdialyse (APD) skjer instillasjon og tamming av
dialysevaeske automatisk med en maskin, vanligvis 10-15 liter pr degn. APD skjer
vanligvis om natten. APD er ogsa velegnet for hjemmedialyse og foretrekkes av
mange.

Peritonealdialyse utfgres som regel av pasienten hjemme, sjeldnere som assistert
peritonealdialyse der ektefelle/familiemedlemmer eller hiemmesykepleier bistar i skift
av dialysevaeske..

6.8.2  Kvalitetskrav til dialysebehandling

6.8.2.1 Mal for dialysebehandling

Mal for dialysebehandling er:
e Forlengelse av pasientens levetid
e Aholde pasienten fri for uremiske symptomer
e A ha kontroll over pasientens vaeskebalanse, syre/base-status og elektrolytter
e God nok fierning av uremiske toksiner
e Tilstrekkelig inntak av energi, protein og gvrige naeringstoffer

Indikasjon for a starte dialysebehandling er nar pasientens egen nyrefunksjon er slik
at disse malene ikke kan ivaretas

6.8.2.2 Nasjonale kvalitetskrav

Det finnes ikke kvalitetskrav til hemodialyse pa nasjonalt niva i Norge. Norsk
Nefrologiregister registrerer na en del kvalitetsindikatorer for pasienter i
nyreerstattende behandling, se tidligere dette kapittel.

6.8.2.3 Europeiske retningslinjer

European Best Practice Guidelines (EBPG) (52) presenterer standardkrav og
indikatorer som kan benyttes i kvalitetsforbedringsarbeid. Hovedpunkter i
retningslinjene er:
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e Dialyse bgr utfares minst 3 ganger ukentlig med total varighet 12 timer med
mindre nyrene har god restfunksjon og dialyseoppstart far GFR < 6 ml/min.
eventuelt GFR <10-15 ml/min dersom samtidig uremiske symptomer eller
tegn til malnutrisjon. Det er optimalt dersom 80 % av pasienter som skal
starte i hemodialyse har arteriovengs fisteltiigang 3 maneder fgr oppstart.
Hos pasienter som skal behandles i peritonealdialyse bgr kateter anlegges i
riktig tid, minimum 2 uker fgr oppstart.

e Pasienter i livslang dialyse har betydelig gkt dadelighet i forhold til
transplanterte og i forhold tilbefolkningen generelt. Gkt forskningsinnsats er
ngdvendig for & bedre dette. Det bar stilles krav til at det ved hvert enkelt
sykehus foreligger dataverkstay som muliggjer en systematisk oppfelging av
overlevelse og hospitalisering i denne pasientgruppen.

e For den enkelte pasient er fraveer av uremiske symptomer og bedret
livskvalitet vel sa viktig som gkt livslengde. Pasienter i dialysebehandling har
darligere helserelatert livskvalitet enn andre grupper pasienter med kroniske
lidelser og seerlig er den fysiske helseopplevelsen sterkt redusert. Naermere
en tredjedel av pasientene har klinisk betydningsfull depresjon, og en stor
andel har sgvnforstyrrelser som pavirker livskvaliteten i betydelig grad. Lang
reisevei til dialyseenhet bidrar til en ytterligere forverrelse av disse
problemene. Forekomst av underernaering kan vaere en viktig medvirkende
arsak bade til redusert fysisk helseopplevelse og til depresjon og
sgvnforstyrrelser. Helserelatert livskvalitet bgr innga som en
kvalitetsindikator pa behandling av dialysepasienter og intervensjon tilbys.

6.8.2.4 Retningslinjer for tilrettelegging av dialysebehandling i Norge

Basert pa bl.a. sparreundersgkelsen blant dialysepasienter i 2008 har LNT
utarbeidet retningslinjer for tilrettelegging av dialysebehandling i Norge (66). |
forordet til retningslinjene papekes at det ikke tidligere i Norge har vaert retningslinjer
for hvordan dialysebehandling skal tilrettelegges for & gjenspeile dialysepasientenes
behov og ivareta deres totale livskvalitet. Dialysebehandling griper sterkt inn i et
menneskes liv, og stadig flere vil fa behov for slik behandling i fremtiden.

6.8.2.5 Veiledning for start og avslutning av dialysebehandling

Et utvalg bestadende av Inger Karin Laegreid, Rolf Falk Christensen og Per Fauchald,
har laget et forslag til "Dialysebehandling ved kronisk nyresvikt- veiledende
momenter for indikasjonsstillingen ved oppstart og avslutning av behandling.

6.8.2.6 The UK eCKD Guide

Denne veilederen er basert pa retningslinjer fra NICE, SIGN og fra den britiske
nyreforeningen. Formalet var & gi rask online statte for diagnose og behandling av
kronisk nyresykdom. Veilederen var sist revidert i januar 2009 og gir rad om
behandling av alle stadier for kronisk nyresykdom, inklusive stadium 4 og 5.
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6.8.3 Pasientenes syn pa kvalitet

Landsforeningen for Nyrepasienter og Transplanterte (LNT) anser det som uholdbart
at kvaliteten i selve dialysebehandlingen er sterkt varierende mellom norske
sykehus, og i forhold til hva som internasjonalt anses a veere beste behandling. Og i
forhold til sammenlignbare land er det alt for fa pasienter som tilbys PD.
Dialysebehandling griper sterkt inn i et menneskes liv, og har stor innvirkning pa den
enkeltes livskvalitet.

Situasjonen er belyst gjennom en spgrreundersgkelse LNT utfgrte blant
dialysepasientene i 2008 (67). Undersgkelsen viser at dialysebehandlingen, saerlig
HD ved sykehus, i stor grad pavirker mulighetene til utdanning og arbeid.
Mulighetene til valg av dialyseform og dialysetid er ikke tilfredsstillende. 81 % av de
som returnerte sparreskjemaene, svarte at dialysebehandlingen har hemmet deres
livsutfoldelse, og 41 % svarte at dette gjelder i stor grad”.

Undersgkelsen avdekket et stort udekket informasjonsbehov blant dialysepasientene
nar det gjelder bivirkninger av medisiner, hva en kan gjore selv for a lindre
symptomer eller bivirkninger av medisiner/behandling og sosiale rettigheter (trygde-,
statte- og hjelpeordninger). Mange savnet tilbud om treningsopplegg/fysikalsk
behandling, gjestedialyse i Norge eller utlandet, en fast kontaktperson & forholde seg
til, og samtale med, for & takle det psykiske rundt nyresykdom og dialysebehandling.
Kun 10 % svarte at de har fatt tilbud om Individuell plan.

De fleste i LNTs sparreundersokelse var forngyd med samarbeidet innad i
helsevesenet, men s& mange som 20 % var ikke forngyde. Men bare 35 %, svarte at
de var forngyd med samarbeidet mellom helsetjenesten og offentlige etater utenfor
helsetjenesten. 43 % hadde fatt tilbud om nyreskole/nyrekurs, mens 35 % svarte at
de ikke hadde fatt slikt tilbud. Mens ca. 16 % svarte at de far PD pa
intervjutidspunktet, var det 43 % som svarte at de har fatt tilbud om det. Litt over 1
prosent svarte at de far hjemme-HD pa intervjutidspunktet. Jo yngre man var, jo
starre var tendensen til & gnske dialyse hjemme.

Blant de som svarte pa hvorfor de ikke far slik behandling de ensker, var det flest
som svarte at de ikke har "fatt tilbud om det” eller "medisinske arsaker”.

For pasienter som far dialyse pa sykehus, er det viktigst at denne behandlingen er
godt tilpasset, spesielt gjelder det ventetid (20 %), reisetid (14 %) og starre valgfrinet
nar det gjelder tidspunktet for dialyse (17 %). 11 % mente tilrettelegging for
henholdsvis nattdialyse pa sykehuset og hjemme-HD var viktigst for & unnga negativ
innvirkning pa utdanning/arbeid.

Blant de som far PD hjemme utgjorde mulighet for a ringe nyrespesialist 24 timer i
dagnet ved behov for hjelp/statte og tilrettelegging for bruk av nattmaskin (15 %) de
starste forbedringsalternativene.

De fleste sykehuspasientene var forngyde med forholdene pa dialysen. Men en del
faler de far for lite "privatliv’ nar de er pa dialysen, som avskjerming under samtaler.
De langt fleste av pasientene som fikk dialyse hjemme (5 HD og 67 PD) syntes de
fikk tilstrekkelig hjelp/statte til & klare det, eller at de ikke hadde behov for hjelp.

Spgarreundersgkelsen avdekker med dette viktige utfordringer knyttet til kvalitet i
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dialysebehandlingen, informasjon, reise-/ventetid, brukermedvirkning og likeverdig
tilgang til tilbudet

6.84 Om dialyse utenfor sykehus

Hemodialyse (HD) pa sykehus kan vaere en stor belastning for de pasientene som er
avhengige av denne behandlingsformen og har lang reisevei. Dette kan avhjelpes
ved hjemmebasert dialyse. Denne dialyseform er ogsa aktuell for pasienter med kort
reisevei men som gnsker a fa behandling hjemme. Satelittdialyse naermere
hjemstedet er ogsa et alternativ.

Erfaringer i Nord-Norge viser at teledialyse gir god oppfelging av
dialysepasienter. Nylig er giennomfart et forprosjekt for & kartlegge behov
for nye telemedisinske lesninger hjem til nyresvikt pasienter(68).

6.8.4.1 Peritoneal dialyse

Peritonealdialyse er saerlig godt egnet for barn, pasienter med alvorlig hjerte- og
karsykdom, ved vanskelig aretilgang (diabetikere) eller pasienter med reisegnske og
gnske om noe mer frihet. Peritonealdialyse kan benyttes hos de fleste pasienter, og i
enkelte land er andelen som far slik behandling opp mot atti prosent. | USA har
andelen i peritonealdialyse veert synkende ned mot ti prosent de siste ar, mens
peritonealdialyse er utbredt i Australia og New Zealand med rundt femti prosent av
alle pasienter i dialyse.

Ved starre satsning pa peritoneal dialyse vil mange pasienter oppleve gkt livskvalitet
ved & utfare behandlingen sin enten hjemme eller pa sykehjemmet. De slipper &
reise flere dager i uken til dialysebehandling pa sykehuset, som for mange oppleves
belastende. Pasientene kan da leve et tilnaermet normalt liv. Samtidig vil
dialyseavdelingene kunne avlastes, selv om den polikliniske virksomheten nok vil
gke pa grunn av opplaering og oppfalging av pasientene

| rapporten "Antall dialysepasienter i Norge oker. Hvordan mate denne utviklingen
best mulig i arene fremover” uttales at 30 prosent av alle dialysepasienter bar ha
peritoneal dialyse. | fglge tall fra Norsknefrologiregister 2009 var 18,75 prosent av
dialysepasientene i peritoneal dialyse ved utgangen av 2009. 24,4 prosent av
pasientene som begynte i dialysebehandling i 2009 hadde peritoneal dialyse som
farste behandlingsmodalitet. Tilsvarende tall for 2008 var hhv 16,3 prosent og 17,8
prosent. Det synes derfor a veere gkende bruk av peritoneal dialyse bade som farste
valg ved nyreerstattende behandling og i dialysepopulasjonen generelt.

Valg av dialysemodell ma skje ut fra individuelle vurderinger og under medvirkning
fra pasientene selv. Det synes derfor ikke hensiktsmessig a fastsette som en
nasjonal retningslinje at 30 prosent av dialysepasientene skal behandles med
peritoneal dialyse. Rapportering om andel dialysepasienter som far PD kan imidlertid
veere nyttig som grunnlag for en bench marking for a bidra til utjevning av
geografiske ulikheter i tilbudet.
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6.8.4.2 Hjemmehemodialyse

Ved hjemme-HD administrerer pasienten selv behandlingen, det vil si kobler seg av
og pa HD-maskinen selv. Pasienten overtar i hgy grad den funksjonen HD-
sykepleieren ellers har. Denne behandlingen krever mye av pasienten og forutsetter
at det brukes en del ressurser pa opplaering og installasjon av utstyr i pasientens
hjem.

Hjemmebasert hemodialyse har sa langt ikke hatt saerlig utbredelse i Norge. Ved
siste arskifte var det registrert 8 pasienter med hjemmeHD, dette er en dobling siden
2009. Den beskjedne forekomsten av hiemmeHD sammenlignet med mange andre
land henger sammen med den aktive transplantasjonspolitikken og utbredelsen av
PD som en velegnet metode for bruk i hjemmet.

Det er anslatt et antall pa ca 5 prosent av dialysepasientene som kan veere aktuelle
for hiemmehemodialyse i Norge. Hiemme-HD krever ferdigheter hos pasienten bade
med hensyn til det tekniske utstyret og oppsettet, men det som kanskje er mest
krevende er stikking i fistel og oppkobling av blodtilgang til maskinen. | land hvor
denne behandlingen brukes i stor grad, tar opplaering fra 3-6 maneder. Det er
pasienter som er stabile i hemodialyse som kan benytte seg av dette.

Uavklarte juridiske, forsikringsmessige og gkonomiske forhold har bidratt til
manglende oppslutning om hjemme-HD. Det er na tatt et initiativ fra tre sykehus for a
fa en avklaring pa en del juridiske og gkonomiske forhold som antas & ha medvirket
til at hjemmeHD ikke er mer utbredt.

Det bar vaere de samme muligheter i hele landet til & etablere hjemmeHD ved alle
nyreseksjoner innenfor felles juridiske, forsikringsmessige og gkonomiske rammer.
Dekning av kostnader bar ikke vaere basert pa velvillighet som kan variere fra
helseforetak til helseforetak.

6.8.4.3 Hemodialyse i satelittenhet

Et annet alternativ for & unnga lang reisevei for hemodialysepasienter er dialyse i en
satellittenhet. Dette kan etableres i lokalsykehus eller kommunale institusjoner som
sykehjem og lokalmedisinske sentre.

Satelittdialyse bestar i at det opprettes en stasjon for HD bemannet av
dialysesykepleiere som kan betjene en gruppe av pasienter naermere deres bosted,
ofte i tilslutning til et helsesenter, sykehjem eller lokalsykehus. Satellitt-HD-stasjonen
har ikke nefrolog, men er faglig underordnet et senter med nyremedisinsk
kompetanse. Det forutsettes naer kontakt mellom senteret og satellitten. | noen deler
av landet gjennomfares dette ved hjelp av forskjellige varianter av telemedisinske
lgsninger. Det er ogsa vanlig at nyrelegene ambulerer til satellittene. Alternative
organisasjonsmodeller for overvakning og kommunikasjon med pasienter og
eventuelt personell i fornindelse med satelittstasjoner og hjemme-HD bgr utredes. |
tillegg til telemedisinsk overvakning kan samarbeid mellom enheter om en
vaktteleforn veere et alternativ.

Betydningen av reisevei for opprettelse av dialysesatelitter varierer mellom de
forskjellige delene av landet, men satellitter er i bruk alle helseregioner. Selv om det
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spares reiseutgifter, er innsparingene ved disse tiltakene forholdsvis beskjedne fordi
de oppveies av utgifter til investeringer og personell pa satellitten. Noen satellitter
har sa lite befolkningsgrunnlag at de i perioder kan veaere uten pasienter. Dette
innebzaerer ekstrakostnader nar satellitten skal settes i gang igjen.

1 2003 gjennomfarte Samfunns- og naeringslivsforskning (SNF)i Bergen en evaluering av forsek med
desentralisert hemodialysebehandling ved Orland dialysestasjon, Alta Helsesenter og Otta
Legesenter. For desentralisert hemodialyse ble innfgrt matte pasientene reise til henholdsvis Tromsg,
Trondheim og Lillehammer. Forsoksordningen innebar at de tre dialyseenhetene mottok finansiering
gjennom ISF-ordningen. Ordningen ble administrert av de respektive regionale helseforetak. Alta
Helsesenter er kommunalt drevet, men Finnmark fylkeskommune, og senere Helse Finnmark hadde
ansvar for nedvendig utstyr til dialysebehandlingen. Kommunen har ansvaret for & ansette personell
og utbetale lonn. Orland dialysestasjon horer under Orland Helsesenter og er en kommunal
virksomhet som er underlagt St.Olavs Hospital. —Dialyseenheten ved Otta Legesenter startet
dialysevirksomhet i april 2002 og heorer under Sykehuset Innlandet Lillehammer. | 2003 er Otta
legesenter i ferd med & etablere telemedisinsk kontakt med Lillehammer sykehus. De tre
dialyseenhetene hadde totalt sett rundt 1800 dialyser i dret.

Resultatet ble publisert i SNF-rapport nr 37/03(69)). Hovedkonklusjonen var at desentralisert
dialysebehandling er samfunnsgkonomisk lennsomt og at det ga en samfunnsgkonomisk gevinst pa
ca 1,14 mill., 1,40 mill. og 1,10 millioner kroner & ha dialysetilbud i henholdsvis Alta, @rlandet og Otta,
det vil si en total samfunnsgkonomisk gevinst pd ca 3,64 millioner kroner. Denne gevinsten skyldtes
hovedsakelig sparte reise- og tidskostnader.

Den fremste ulempen ved satellitt-HD er at den medfarer at man gir avkall pa noen
av de stordriftsfordelene som samling av pasienter i et stort senter gir. Dette forer til
at man ma regne med et noe starre forbruk av bade sykepleier- og legeressurser for
disse pasientene.

6.8.5 Valg av dialyseform

Pasienten skal veere med & bestemme valg av dialyseform og ma bli informert om
tilgjengelige dialyseformer. Ofte vil fagmedisinske forhold styre dette valget, men for
avrig bgr pasientene fritt kunne velge dialyseform i samrad med lege.

En forutsetning for a fa pasienter til hiemmedialysebehandling (peritonealdialyse
eller hiemmehemodialyse) er god informasjon om de forskjellige valgene. Begge
dialyseformer krever 24-timers telefonservice slik at pasienter lett kan fa bistand ved
akutte tekniske eller medisinske problemer under behandlingen.

Pasienter med senterdialyse som er yrkesaktive bar i starst mulig grad fa dialyse pa
tider som er forenlig med arbeidsaktivitet. Dette vil vaere mulig ved sykehus med
god dialysekapasitet. Selvdialyseenhet finnes ved OUS og tar sikte pa at pasienter
utfgrer en del av behandlingen(oppsett, stikking osv.) selv. Dette kan ogsa gjares
ved ordinzere dialyseenheter pa reserverte dialyseplasser. Det er naturlig at disse
brukes ved oppleering i hjemmebasert hemodialyse nar det er aktuelt.

Nattlig langvarig hemodialyse (8 timer) utfgres ved en del sentre i Kanada og USA,
men ogsa som hjemmebasert dialyse seerlig nar peritonealdialyse ikke er en aktuell
behandlingsmate.

Det bar et legges til rette for at pasienter i yrkesaktivitet i starst mulig grad far velge

nar pa dagen de skal ha behandling, og disse bar opplaeres til selv i starst grad a
gjennomfare behandlingen selv (selvdialyse, "limited care”). Dersom pasienter som
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til en stor grad skjatter behandlingen selv, gnsker behandling om natten for a kunne
opprettholde yrkesaktivitet, bar sykehuset legge til rette for det.

Reisetiden til og fra behandlingsted bar ikke overstige 1 time hver vei. Ventetid pa
ngdvendig transport til og fra behandlingssted bar ikke overstige 30 min.

| Helsinki er innfart fglgende algoritme for & velge dialysetype i regionen til Helsinki
Universitetssykehus (70):

JA
PD
Hjemmebasert dialyse <
HD
Nei
A 4 JA
Selvadministrert hemodialyse ., "Selvadministrerte”
HD - satelitter
v Nei
Dialyse pa institusjon/sykehus " HD

Figur 12

Algoritme for valg av dialysemodalitet.
6.8.6 Pasientenes syn pa dialyseform

Om lag to tredjedeler av pasientene har en reell valgmulighet, dvs hos en tredjedel
foreligger det medisinske arsaker til & velge en bestemt dialyseform

| sparreundersgokelsen foretatt av LNT er det 1,2 prosent av de spurte som far hiemmehemodialyse,
mens 15,9 prosent har posedialyse hjemme. 82,4 prosent far hemodialyse pa
sykehus/dialyseavdeling. Ca 10 prosent anga hjemmehemodialyse som et virkemidddel for a
redusere negative effekter pa arbeids- og/eller utdanningsmuligheter, men med overvekt pa yngre
aldersgrupper. 28,8 prosent i aldersgruppen 30-49 ar var positiv til dette. Relativt mange av de
spurte sa de hadde fatt tilbud om hjemmedialyse (43 % PD og 20 % HD). Dette var langt flere enn
de som faktisk fikk det pa dialysetidspunktet. Undersgkelsen gir ikke svar pa hvorfor det er slik. De
aller fleste som fikk dialyse hjemme, syntes de fikk tilstrekkelig hjelp til/stotte til & gjennomfare det,
men det er allikevel en antagelse om at det blant de som avslar er noen som er redde for at de ikke
greier a gjennomfore dialyse hjemme. 79,3 prosent hadde under en times reisevei for dialyse og
15,7 prosent hadde 1-2 timer. 84,1 prosent av pasientene brukte drosje, mens 8,3 prosent brukte
fellestransport. Av disse oppga 44,4 prosent at de matte vente ofte og nesten 50 prosent at de
matte vente av og til.

A vzere i hemodialyse i institusjon er forbundet med trygghet. Det oppleves som
positivt sosialt og er en fordelved dialysefrie dager. Lang reisetid, fikserte tider i
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dialyse og vansker med ferieavvikling oppleves som en ulempe. Ved sakalt
selvdialyse ("limited care”) oppfatter pasienten det som en fordel med en viss
fleksibiltet og at det ikke er ventetid. Hlemmehemodialyse forbindes med at det ikke
er transport, stor grad av fleksibilitet, arbeidsmuligheter og dialyse kveld/natt som
betyr fri om dagen. Plassproblemer, stay og tekniske problemer oppfattes som en
ulempe. Frykt for & gjennomfere behandling uten stette av helsepersonell og redsel
for forandring og sosial isolasjon er ogsa faktorer som er av betydning.

PD oppleves positivt fordi det ikke er transport, det er fleksibelt og med muligheter
for & arbeide. Det er ogsa mulighet for & gjennomfare behandlingen pa ferie, bade i
Norge og i utlandet. Ved bruk av automatisert peritonealdialyse foregar
behandlingen om natten. Ulempen ved peritonealdialyse er plassproblemer og
tunge vaeskeposer, og ved automatisert peritonealdialyse mulighet for tekniske
problemer.

6.8.7 Gjestedialyse

Med gjestedialyse menes dialyse pa annen dialyseavdeling/-klinikk enn den som er
pasientens faste. Kapasiteten ved dialyseavdelingene begrenser pasientenes
mulighet for & f& behandling der og nar de gnsker det. Saerlig gjelder dette i
ferieperiodene.

Behandling i andre EU/EQS-land dekkes ved offentlige klinikker eller private klinikker
med avtale, etter samme regler som i Norge, med det er sjelden kapasitet til
gjestepasienter. Behandling ved gvrige private klinikker kan dekkes, men pasientene
ma forskuttere belgpet og sgke refusjon ved hjemkomst.

Det bar utredes neermere hvordan tilgang pa feridialyse i inn- og utland kan bedres
ut fra et prinsipp om likeverdighet i tilbudet.

6.8.8 Etnisitet og kronisk nyresykdom

| det sentrale Jstlandsomradet er andelen av ikke-vestlige dialysepasienter hgyere
enn i resten av landet. De siste ti ar har andelen av ikke-vestlige ligget rundt 20-30
% blant dialysepasienter ved OUS Ulleval. De fleste ikke-vestlige pasienter med
behov for dialyse har blitt behandlet med hemodialyse.

Insidens av kronisk nyresykdom i Pakistan og India er ikke kjent da disse landene
ikke har nasjonale registre. Det samme gjelder for de fleste afrikanske land.
Inntrykket er at insidens og prevalens av kronisk nyresykdom er hgyere blant enkelte
innvandrergrupper enn blant etniske nordmenn.

Arsakene til kronisk nyresykdom varierer, men med kronisk glomerulonefritt,
hypertensiv nyreskade og diabetisk nyreskade som de mest vanlige arsaker.
Diabetes type 2 med nefropati forekommer hyppigere og i yngre alder enn blant
etnisk norske. Dette er i samsvar med funn fra Oslo hvor forekomst av diabetes var i
ganger hgyere blant innvandrerkvinner i forhold til jevnaldrendenorske (Jenum AB et
al Diabetologia 2005). Forekomsten av hypertensiv og diabetisk nyreskade er
potensielt modifiserbar, og forebyggende tiltak vil kunne bidra til & redusere
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forekomsten av kardiovaskuleere og renale risikofaktorer (Jenum et al). Det er pavist
genforskjeller som kan bidra til at enkelte folkegrupper er mer utsatt for nyreskade
eller raskere progresjon av nyreskade.

Det er som ellers blant dialysepasienter, betydelig komorbiditet, muligens er
prevalens av hjerte- og karsykdom hgyere blant pasienter fra det subindiske
kontinent. Mens 10 prosent av dialysepopulasjonen ved OUS Ulleval har
giennomgatt hepatitt C-infeksjon er hepatitt C sjelden ved dialyseenheter for gvrig i
Norge. Det er i hovedsak pavist blant innvandrere i tillegg til hos rusmisbrukere.
Pavist hepatitt C-infeksjon medfarer behov for spesifikk antiviral behandling far
eventuell transplantasjon. Antituberkulgs behandling mellom 6-12 mnd er ngdvendig
hos pasienter som tidligere har hatt tuberkulose og ikke er blitt adekvat behandlet.

Det store antall ikke-etniske nordmenn i dialyseavdelingene er en utfordring pa
grunn av spraklige og kulturelle forskjeller. Enkelte pasienter er analfabeter. Det er
underrepresentasjon av innvandrere i “nyreskolen”. Etterlevelse (compliance) kan bli
et problem i denne pasientgruppen, for eksempel nar det gjelder vaeske- og salt-
restriksjon pa grunn av spraklige barrierer og matkultur. De fleste pasienter fra det
subindiske kontinent er godt kjent i avdelingen, det vil si at fa pasienter starter akutt
med dialysebehandling. Asylsgkere med samtidig alvorlig behandlingstrengende
nyresvikt er en spesiell utfordring siden de ofte ma starte akutt og med ukjent
sykdomsbakgrunn.

6.89 Rom- og maskinforhold

De fleste hemodialysepasienter tilbringer en betydelig del av uken i dialyseenheten..
En gkende andel av pasienter vil ikke bli transplantert, i hovedsak pa grunn av
alvorlig samsykelighet og hey alder. Utformingen av dialyseenhetene bgr ta hensyn
til alvorlighetsgrad, med mulighet til skjerming.

Hver behandlingsplass ber ha et minimum av areal pa 10 m®. Store apne
behandlingsareal med liten plass mellom hver dialyseplass er under den
minimumstandard man bgr forlange. Pasienter med kronisk nyresykdom har nedsatt
infeksjonsforsvar og mange bruker immundempende medikamenter. Det ma vaere
mulig & isolere pasienter med spesielle infeksjonssykdommer for a hindre
smitteoverforing til andre pasienter og helsepersonell. Pasienter med hepatitt B eller
hepatitt-C infeksjon bruker egne maskiner for hver enkelt pasient. HIV-infiserte
pasienter med hgye virustall skal ha egne maskiner. Maskiner skal rengjares etter
bruk etter szerskilte retningslinjer.

Dialyseenheter er oftest tekniske enheter (hemodialyseenheter) og sykehuseier
plikter & stille til disposisjon de ressurser som er ngdvendige for innkjgp og
vedlikehold av det medisinsk tekniske utstyret. Videre er det et delegert ansvar til
enkeltsykepleier fra fagmedisinsk ansvarlige at dialysemaskin/utstyr er i orden. Det
samme gjelder vannrenseanlegg som brukes i hemodialyseenheter.

Norsk nyremedisinsk forening har arbeidet med a lage retningslinjer for kvalitetskrav
og kontrollrutiner for vannkvalitet som benyttes i dialyse og hemofiltrasjon. Statens
legemiddelverk har i brev av 11.12.2008 uttalt at dialysevann ikke er & klassifisere
som legemiddel. Det bgr vurderes om det er behov for & utarbeide nasjonale faglige
retningslinjer for dialysevann basert pa retningslinjer utarbeidet av Norsk
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nyremedisinsk forening.

6.9 Anbefaling

6.9.1 Mal:

Pasienter med sveert alvorlig kronisk nyresykdom skal ha likeverdige tiloud om god
og individuelt tilpasset nyreerstattende behandling uavhengig av bosted,
sosiogkonomiske forhold og etnisk bakgrunn. Transplantasjon skal fortsatt veere den
foretrukne behandlingsmaten der det er mulig. Det tilstrebes at reisevei til
dialysebehandling ikke skal overstige en time.

6.9.2  Strategier:

e Gjennomfare utviklingsprogram for organdonasjon fra avded giver

e Legge til rette for & oppretthode en hgy andel transplantasjoner med nyre fra
levende giver

e Program for kvalitetsutvikling i dialysevirksomheten i Norge

e kit satsning pa desentralisert og hjemmebasert dialysebehandling for
egnede pasienter

6.9.3 Tiltak

e Vurdere muligheter og begrensninger knyttet til hjemmebasert hemodialyse
og peritoneal dialyse og sikre likeverdighet i tilbudet gjennom felles
retningslinjer, finansieringsmodell og ansvarsbeskrivelse.

e Utarbeide kvalitetskrav til ulike dialyseformer og videreutvikle Norsk
Nefrologiregister som kvalitetsregister for & kunne fglge
behandlingsindikatorene pa nasjonal og regional basis.

e Utredning av kostnader ved ulike modeller for nyreerstattende behandling

e Evaluere donorsykehusenes virksomhet og utarbeide en nasjonal veileder for
organdonasjon fra avded giver.

¢ Revidere diagnostikk for hjernedgd i forhold til moderne
undersokelsesmetoder

e Gjennomfare en utredning av potensialet for donasjon fra avdgde givere

e Opprette et operativt dataverktgy for donorsykehusene og gjennomfgre en
utredning av potensialet for donasjon fra avdede givere.

e Tainitiativ til & innarbeide kunnskap om organdonasjon fra avded giver som
en del av grunnutdanningen for leger og sykepleiere og, som del av
spesialistutdanningen for leger innen relevante fagfelt og i videreutdanning for
sykepleiere innen intensivmedisin, operasjonssykepleie og anestesi.

¢ Implementere veileder for transplantasjon med organ fra levende giver
herunder effektivisering av utredningsprosessen
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7 Innsatsomréade IV: Behandling og omsorg i livets
sluttfase ved kronisk nyresykdom

7.1 Innledning

Behandling og omsorg for pasienter med sveert alvorlig nyresykdom i livets sluttfase
skal omfatte bade god konservativ behandling for & dempe symptomer og ubehag
som falge av nyresykdommen, og god palliativ omsorg etter de prinsipper som er
nedfelt i norske retningslinjer og praksis for terminale pasienter generelt (71)

Det ma legges til rette for at ogsa pasienter med sveert alvorlig nyresykdom kan
gjere velinformerte valg i forhold til egne behov for statte, pleie og omsorg og
palliativ behandling i livets sluttfase. Det er helsetjenestens ansvar a legge til rette
for at disse pasientene kan opprettholde best mulig livskvalitet. Pasientene skal fa
tilbud om en verdig livsavslutning innenfor rammer de selv har veert med & ta
beslutning om.

7.1 Optimalisert konservativ behandling av pasienter som alternativ til
dialyse eller transplantasjon

Lindrende behandling ved terminal nyresykdom er aktualisert ved at antall eldre med
sveert alvorlig nyresykdom er i rask vekst. Det er ogsa en gkende diskusjon om
verdien av en for omfattende innsats for a forlenge livet sett bade fra personens og
samfunnets side. Dette er en diskusjon som er aktuell ogsa utenfor omradet kronisk
nyresykdom (72), og omfatter bade etiske og faglige problemstillinger.

Pasienter som utvikler sveert alvorlig nyresvikt vil vanligvis bli tilbudt transplantasjon
eventuelt dialysebehandling hvis det er medisinske grunner til at transplantasjon ikke
er aktuelt. En del, spesielt eldre, vil ikke veere skikket for transplantasjon og ma
behandles med dialyse pa varig basis. Mer enn femti prosent av de som i dag
(2009) er i dialyse er vurdert til ikke & veere egnet for transplantasjon. For noen
pasienter kan imidlertid andre kroniske sykdommer hos pasienten gjore at ogsa
dialysebehandling er et darlig alternativ.

Vurdering av om pasienter med hgy grad av komorbiditet eller andre problemer skal
tilbys nyreerstattende behandling er et komplisert og til dels falsomt omrade. Det er
fa og utilstrekkelige undersgkelser som kan hjelpe i denne vurderingen.

Det er viktig at nyrelegene har en god oversikt over hvilke kroniske og
kompliserende sykdommer pasienten har. Videre er det viktig at pasienten og
familien far strukturert informasjon om at dialysebehandling ikke er uten
komplikasjoner og plager. Det er den enkeltes rett a velge a avsta fra behandling.
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Dette gjelder ogsa for pasienter i kronisk dialysebehandling nar den blir sa
belastende og med sa darlig livskvalitet at de velger & avslutte den.

Beslutning om ikke a starte en livsforlengende dialysebehandling eller avslutte
pabegynt behandling ma tas etter ngye individuell vurdering hvor pasienten ma ha
hovedrollen, ofte med statte fra pararende.

For pasienter som avstar fra nyreerstattende behandling er det viktig at den
konservative behandling kvalitetssikres og viderefgres i regi av nyreseksjonen alene
eller sammen med primaerhelsetjenesten. For pasienter med seerlig plagsomme
uremiske symptomer kan dialysebehandling vaere aktuelt som et palliativt tiltak for &
avhjelpe uremiske symptomer, men uten en malsetting om at dette skal veere en
livsforlengende behandling.

7.2 Lindrende behandling

Pasienter i nyreerstattende behandling vil ogsa far eller siden naerme seg en
livsavslutning pa grunn av komplikasjoner til nyresykdommen eller pa grunn av
komorbiditet. Lindrende behandling skal veere et tilbud bade til disse pasientene og
til pasienter som avstar fra nyreerstattende behandling. Lindrende behandling vil i
prinsippet falge vanlige retningslinjer for slik behandling, men som et tillegg til
behandlingen som retter seg mot konsekvenser av nyresykdommen. Nar behandling
rettet mot nyresykdommen ikke lenger har noen hensikt for & opprettholde
livskvalitet, blir god lindring det gjenvaerende alternativ. Retningslinjer for lindrende
behandling er i utgangspunktet utformet for pasienter med kreftsykdommer men de
samme prinsippene benyttes i sluttstadiet ogsa ved andre alvorlige sykdommer, men
supplert med eventuell annen symptomatisk behandling som retter seg mot
grunnsykdommen.

Palliative enheter er under etablering flere steder i helsevesenet ogsa pa kommunalt
niva. De finnes allerede i mange starre sykehjem og er forutsatt & innga i tilbudene
ved lokalmedisinske sentre som skal etableres i forbindelse med
samhandlingsreformen. Dette bgr ogsa vaere et aktuelt tilbud for pasienter med
kronisk nyresykdom i sluttfasen. Dette setter spesielle krav til kompetanse og
behandlingen bar forega i samarbeid med nyremedisinsk ekspertise.

Behovet for en palliativ tilneerming til behandlingen bar erkjennes i tide for & fa en
god kommunikasjon mellom helsepersonell, pasient og pargrende. Medisinske
vurderinger ma veere helhetlige og inkludere bade pasientens og omsorgpersonenes
behov. Dette krever god planlegging og oppfalging. Sist men ikke minst kreves det
et godt tverrfaglig samarbeid pa tvers av profesjons- og behandlingsnivaer som
binder sammen nyremedisinsk spesialisthelsetjeneste, primeaerhelsetjeneste,
kommunale pleie- og omsorgstjenester og spesialiserte palliative behandlingstilbud.

Figuren nedenfor gir en fremstilling av alternative pasientforlap ved kronisk
nyresykdom frem til terminal nyresvikt. Kilde: NHS: End of Life Care in Advanced
Kidney Disease (73).
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Forlopsbeskrivelse alvorlig nyresykdom

Pasient

| Planlagt henvisning |
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Uplanlagt innleggelse

Medisinsk vurdering
Pasient-opplering
Oppfelging
Modalitetsvalg
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Forberede behandling
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7.3 Anbefalinger

7.3.1 Mal

7.3.2 Strategier

Forlgpsbeskrivelse ved alvorlig nyresykdom

Pasienter med sveert alvorlig kronisk nyresykdom skal ha tilbud om god
symptomatisk og palliativ behandling og omsorg som ivaretar deres fysiske og
psykiske behov i livets sluttfase.

“Konservativ Hemodialyse Transplantasjon
behandling Peritoneal dialyse
A y A 4
Omsorg ved livets slutt
Diskutere livets Utredni.ng Koordinering Tjenester av hgy Terminal Omsorg etter
avslutning Vurdermg av tilbud kvalitet omsorg dgden
Planlegging
NHS: End of Life Care in Advanced Kidney Disease
Figur 13

e Legge til rette for at pasienter med sveert alvorlig nyresykdom far tilbud om
god konservativ, symptomatisk behandling av nyresykdommen dersom
nyreerstattende behandling av ulike grunner ikke er aktuelt.

e Legge til rette for at pasienter i livets sluttfase far tilbud om palliativ

behandling og en verdig livsavslutning innenfor rammer som de selv har veert
med & ta beslutning om

7.3.3  Tiltak
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Utarbeide retningslinjer/veileder for oppstart og avslutning av dialyse, samt
palliativ behandling og omsorg for pasienter med kompliserende tilstander og/
eller kort livsforventning

Oppleering av personell i spesialisthelsetjenesten og kommunehelsetjenesteni
i konservativ behandling ved sveert alvorlig kronisk nyresykdom nar dialyse
ikke er aktuelt

Oppleering i kommunikasjon med pasienter og pargrende der det kan vaere
aktuelt & avslutte dialysebehandlingen ("den vanskelige samtalen”).

Skaffe bedre kunnskap om resultater av dialysebehandling hos eldre og
personer med hgy grad av komorbidet og sammensatte problemstillinger
Implementere veilederen IS-1691 Beslutningspprosesser for for begrensning
av livsforlengende behandling hos alvorlige syke og deende ogsa hos
pasienter med sveert alvorlig kronisk nyresykdom (stadium 5).
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8 Innsatsomrade V: Organisering og samhandling i
helsetjenestetilbudet til pasienter med kronisk
nyresykdom

8.1 Innledning

Pasientforlopet hos pasienter med kronisk nyresykdom kan innebaere mange mater
med helsevesenet. Gode og koordinerte pasientforlgp krever at det er etablert gode
tienestetilbud tilpasset de ulike faser i sykdomsforlgpet og at ansvarsfordeling og
samhandlingsrutiner mellom aktarene er tydelig definert. Godt koordinerte tjenester
er viktig fordi tettere oppfalging, rettidig intervensjon og rettidig henvisning til andre
aktarer og nivaer, vil ha positive effekter for forlgpet.

8.2 Tjenestetilbud til pasienter med kroniske sykdommer

8.2.1 ”The Chronic Care Model”

Internasjonalt er det gkende fokus pa omsorgen for personer med kroniske
sykdommer. Sundhedsstyrelsen i Danmark (www.sundhedsstyrelsen.dk) har
utarbeidet et program for dette som blant annet baserer seg pa "The Chronic Care
Model”, en amerikansk modell utarbeidet ved The MacColl Institute.

The Chronic Care Model

Fig 5: The Chronic Care Model

Community Health Systems

Resources and Policies Organization of Health Care

ICIC (Improving Chronic lllness
Care)

Self- Delivery - Clinical
Decin:

Management System S:;x;:,oﬂn Information

Support Design Systems

www.improvingchroniccare.org

Informed, . Prepared,
Activated Productive Proactive
Patient M Practice Team

Improved Outcomes

Developed by The MacColl Institute
# ACP-ASIM Journals and Books

Modellen bygger pa fglgende elementer:
e En informert og aktiv pasient i samarbeid med et proaktivt og kompetent
tverrfaglig team
e Et helsesystem med tilpassede tilbud i samsvar med pasientens behov
e Beslutningsstotte i form av veiledere, retningslinjer mv
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e Kliniske informasjonssystemer (IKT)

e Samspill med samfunnsstrukturer for & bidra til en selvstendig pasientrolle
(empowerment).

e Forlgpsprogrammer som et sentralt virkemiddel for a synliggjere og forplikte
de ulike aktarene og samspillet mellom dem.

8.2.2 Pasientrollen

Den sentrale aktar i modellen er pasienten selv. En styrket pasientrolle forutsetter
medvirkning bade pa system- og individniva. | den moderne
behandler/pasientrelasjon slik den er fremstilt blant annet i meldingen om Nasjonal
helse- og omsorgsplan er pasienten aktiv i planlegging og giennomfaring av sitt eget
forebyggings-, behandlings-, rehabiliterings- og omsorgsopplegg. Dette er saerlig
viktig for pasienter med kronisk sykdommer (5).

Flere virkemidler kan tas i bruk for & styrke pasientrollen, for eksempel:
e Kommunale lzerings-og mestringstilbud
e “Nyreskole” i spesialisthelsetjenesten
e Malrettet informasjon og radgivning vedragrende kronisk nyresykdom pa
internett, face book og andre sosiale medier.
On-line kontakt med fastlege, og eventuelt nyrelege eller nyresykepleier
Selvhjelpsgrupper og likemannsarbeid
Deltagelse i behandling og oppfalging av egen sykdom etter oppleering
Avgjarende innflytelse pa valg av behandlingstype nar behov for
nyreerstattende behandling oppstar.
e Individuell plan for pasienter som gnsker det og som har behov for
sammensatte tjenester
e Pasient/brukerundersgkelser

Det bor lokalt utarbeides strategier for hvordan dette kan gjennomfares for pasienter
med kronisk nyresykdom.

8.23 Tverrfaglig behandlings- og oppfolgingsteam

Omfang og kompleksitet i de kroniske sykdommene gker og ma mgtes med
differensierte og fleksible behandlingstilbud. Tverrfaglig behandlings- og
oppfalgingsteam er et slikt fleksibelt tilbud. Det kan arbeide stasjoneert eller
ambulant. Hensikten er a holde tett kontakt med pasienten og bista ved ulike behov.
At teamet er proaktivt vil si at det er aktivt i sin oppfalging og sarge for rettidig
intervensjon ved tegn til endringer i pasientens tilstand. Et tverrfaglig team skal
fungere som noe mer enn summen av enkeltprofesjoner.

Det er god erfaring med behandlings- og oppfalgingsteam for pasienter med
diabetes (41;42). Diabetesteamene er knyttet til helseforetak.

Innen nyremedisinsk virksomhet ved norske sykehus er det oftest en tverrfaglig
tilnaerming til virksomheten, men i mindre grad formelt organiserte nyremedisinske
team. | en viss utstrekning fins formelle nyreteam ved helseforetak med spesialisert
nyremedisinsk virksomhet, for eksempel i forbindelse med pasienter i
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nyreerstattende behandling og ved utredning av pasienter og levende organgivere
ved transplantasjon. Det er ingen nasjonal standard for bemanning av nyreteam.
Sammensetningen av nyreteam vil ngdvendigvis matte variere avhengig av
helseforetakets oppgaver og pasientens situasjon.

Nyreleger og nyresykepleiere vil veere kjernen i et nyreteam som er forankret i i
spesialisthelsetjenesten. Det ma utvikles gode rutiner for samarbeidet dem imellom
og i teamet generelt, med faste mater for fordeling av pasienter.

Ved Oslo universitetssykehus Rikshospitalet er det et veletablert nyreteam som i hovedsak arbeider
med nyretransplanterte pasienter, jfr kapittel 7. Teamet fordeler den lopende kontakten med
pasienten ut fra pasientens behov i de forskjellige fasene under oppfalgingen. Neer 300 pasienter
nyretransplanteres hvert ar. Det gjennomfares ca. 20 konsultasjoner pr. pasient far de reiser hjem til
sine respektive behandlingssteder. Behovet for behandlingstiltak ved hver konsultasjon varierer, fra
ren blodtrykks- og blodprovekontroll, til akutt og aktiv aksjon for behandling av for eksempel
organforkastning. Denne oppfalgingen er best organisert i team. Nyreteamet ved poliklinikken bestar
av 3 nyreleger (hvorav minst én overlege) ), 5 spesialsykepleiere i deltidsstilling og 1 sekreteer. En
klinisk ernzeringsfysiolog er ogsa assosiert med teamet.

Etablering av tverrfaglige behandlings- og oppfalgingsteam for pasienter med
kronisk nyresykdom vil bidra til et helhetlig pasientforlap og veere i samsvar med
intensjonene i samhandlingsreformen og ny nasjonal helse- og omsorgsplan.
Teamet kan forankres i kommunen eller spesialisthelsetjenesten ut fra lokale forhold
0g pasientens situasjon, men personell fra begge nivaer ma veere tilgjengelige for
teamet ved behov. Team forankret i spesialisthelsetjenesten vil ha en
diagnosespesifikk tilngerming, mens team forankret i kommunehelsetjenesten vil ha
en mer generell og helhetlig tilnaerming til pasientens situasjon. Ogsa i et team pa
tvers av forvaltningsnipaene ma begge typer kompetanse veaere tilstede.

8.24  Tilbud tilpasset pasientens behov - personell

Tilbud tilpasset pasientens behov betyr at det ulike fasene i et pasientforlgp ved
kronisk nyresykdom ma analyseres blant annet ut fra et tilgjengelighets- og
kvalitetspersektiv som ogsa omfatter pasientsikkerhet og kompetanse.

Tilbudet i de ulike faser av pasientforlgpet vil i stor grad preges av personellets
kapasitet og kompetanse. Det gjelder bade i kommunehelsetjenesten og i
spesialisthelsetjenesten. .

8.2.4.1 Allmennlegetjenesten i kommunen, herunder fastlegene

Fastlegen ma ha en sentral rolle gjennom hele pasientforlapet for pasienter med
kronisk nyresykdom, inkludert den tidlige fasen med forebygging, diagnostisering og
tidlig intervensjon. Slik har det ikke veert tidligere, for pasienter med etablert kronisk
nyresykdom har i starre grad en mange andre pasientgrupper hatt sin spesialist som
“fastlege” og i mindre grad hatt med sin egen fastlege a gjare. | forbindelse med
samhandlingsreformen er det lagt gkt vekt pa fastlegenes innsats for & begrense og
forebygge sykdom ved a styrke det forebyggende arbeidet og gjiennom aktiv
oppfalging av pasienter med kronisk sykdom og med risiko for sykdom. Fastlegen
er koordinator for den medisinske behandlingen i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten men ma samarbeide neert med annet helsepersonell i kommunen
og i spesialisthelsetjenesten for & kunne ivareta dette ansvaret. Fastlegeforskriften
er for tiden under revisjon hvor det blir lagt starre fokus pa funksjons- og

75




kvalitetskrav til fastlegene. Det er et mal at alle fastleger skal ha godkjenning som
spesialist i allmennmedisin (74).

Nar kommunene i oppfelging av samhandlingsreformen skal bygge opp tilbud “far, i
stedet for og etter” sykehusopphold vil det ogsa bli behov for & styrke den
kommunale allmennlegetjenesten utenom fastlegeordningen. Styrking innebaerer
bade kompetanseheving og kapasitet, for eksempel ved lokalmedisinske sentre (se
nedenfor). Mens fastlegene har et ansvar for & ivareta generalistansvaret for alle
pasientene pa sin liste vil allmennleger knyttet til for eksempel lokalmedisinske
sentre eller andre kommunale institusjoner kunne opparbeide seg mer
spesialkompetanse pa spesielle omrader kommunen far ansvaret for. For pasienter
med kronisk nyresykdom kan dette handle om & bringe denne kompetansen inn i
behandling og oppfalging av pasienter ved tidlig intervensjon, og eventuelt ved
oppfelging og behandling av pasienter i senere faser av pasientforlgpet, i samarbeid
med spesialisthelsetjenesten.

8.24.2 Andre aktorer i kommunen

Innenfor det tverrfaglige teamarbeidet i ulike faser av pasientforlgpet vil det veere
behov for medvirkning av en rekke aktarer i kommunen. Fastlegen er ansvarlig for
den medisinske behandlingen i samarbeid med spesialisthelsetjenesten, men
helsepersonell som sykepleiere, fysioterapeuter og kliniske ernaeringsfysiologer kan
ogsa ha en sentral rolle i behandlingen. Fastlegen bgr innga i et teamarbeid med
annet personell i kommunen for & lgse bade forebyggings- og behandlingsoppgaver.
Det stilles gkende krav til fastlegens medvirkning pa flere omrader i
kommunehelsetjenesten. Dette krever at nye mater & organisere arbeidet pa
vuderes. Tverrfaglige behandlings- og oppfalgingsteam er et eksempel.

Pasienter med kronisk nyresykdom vil kunne ha behov og rett til andre kommunale
tienester som rehabilitering, hjemmetjenester, omsorgstjenester, laerings- og
mestringstilbud, brukerstyrt personlig assistanse mv avhengig av stadium i
sykdommen.

8.2.4.3 Kommunelegen

Kommunelege/kommuneoverlege er en sentral aktgr nar det gjelder a tilrettelegge
for et forsvarlig og sammenhengende pasientforlgp for pasienter med pavist kronisk
nyresykdom i ulike stadier.

8.2.4.4 Nyrelege (nefrolog)

Nyrelegen er godkjent spesialist i nyresykdommer og hovedansvarlig for den
medisinske utredningen og behandlingen av pasienter med kronisk nyresykdom pa
spesialistniva. Nyrelegen er den medisinsk faglige leder i teamet som behandler
kronisk nyresyke pasienter, dialysepasienter og transplanterte ved sykehus.
Nyrelegen vil ogsa ha en viktig rolle som kunnskapsformidler til samarbeidende
spesialiserte sykepleiere og til primeerhelsetjenesten. Nyrelegene arbeider bade ved
sengepost, i poliklinikk og pa dialyseposter. Sykehus som mangler nyrelege vil
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vanligvis behandle enklere pasienter med kronisk nyresykdom og i tett samarbeid
med naermeste nyreseksjon. Vanligvis vil en dedikert spesialist i indremedisin med
tilleggskompetanse i nyresykdommer vaere medisinsk ansvarlig i sykehusets
behandlingsteam

8.24.5 Nyresykepleier

Yrkestittelen nyresykepleier er ikke beskyttet og nyresykepleie er ingen offentlig
godkjent spesialitet. Nyresykepleier brukes gjerne om sykepleiere som har spesielt
lang erfaring i arbeid med nyresyke pasienter, og/eller har tatt spesialisert
videreutdannelse innen nyresykepleie. Nyresykepleierens hovedoppgave er
opplaering, veiledning og tett oppfelging av pasienter med nyresykdommer og deres
pargrende, internt ved sykehuset og poliklinisk. | tverrfaglige nyreteam i sykehuset
kan sykepleieren ha det koordinerende ansvaret.

Det er utarbeidet en veileder for sykepleien i nyremedisinsk virksomhet blant annet .
pa poliklinikkene (75). En undersgkelse ved landets nyrepoliklinikker i 2009 viste
imidlertid at sykepleiernes organisering og oppgaver varierte mye. Mye av tiden
benyttes til arbeid med pasienter i peritoneal dialyse (PD) og mange stillinger for
nyresykepleiere er i utgangspunktet opprettet for dette formalet. Nyreskoler
administreres som regel av sykepleiere.

Med gkende antall kronisk nyresyke og mangel pa spesialister i nyremedisin vil
nyresykepleiere med spesialkompetanse far en stadig viktigere rolle i behandling og
omsorg av nyresyke pasienter.

8.2.4.6 Karkirurger

Karkirurger har viktig utrednings- og behandlingsoppgaver bade ved valg av
dialysemetode og ved planlegging av nyretransplantasjon. Karkirurger er involvert i
utredning og anleggelse av arteriovengse fistler, dialysekatetre, PD-katetre samt
oppfelging av disse pasientene.

8.24.7 Andre aktorer i spesialisthelsejenesten

Kliniske ernaeringsfysiologer (Kef) har offentlig autorisasjon til a gi
erneeringsbehandling og/eller kostholdsveiledning®. Kef gir veiledning til pasienter og
pargrende individuelt og i grupper. | tillegg vil Kef ha ansvar for oppleering av annet
helsepersonell, ogsa personell i primaerhelsetjenesten dersom det er kapasitet til
dette. Kef har sentrale oppgaver i forhold til pasienter med kroniske nyresykdom,
spesielt i stadier med mer alvorlig nyresvikt og metabolske fortyrrelser som krever
spesialisert og individuelt tilpasset kostveiledning.

Bistand av psykiater/psykolog kan vaere avgjgrende for hvor godt en pasient og
pargrende takler begynnerfasen av en sykdom. Tilgang til psykolog/psykiater er
viktig for mange bade tidlig og sent i sykdomsforlgpet sa vel for pasienter som for

% Kliniske ernaeringsfysiologer utdannes for tiden ved Universitetet i Oslo og ved Universitetet i Bergen. Emaeringsstudiet i Oslo er knyttet til Det
Medisinske fakultet som tildeler gradene Bachelor og Master i ernaering. Studietiden for Master i klinisk ernzering er totalt 5 ar. Maks. 20 studenter
tas opp til ernaeringsstudiet ved UiO per ar, og antall studieplasser ved UiB er tilsvarende.
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paragrende og kanskje aller viktigst for de yngste. Nyredonor ma ogsa ha mulighet for
tilgang pa psykiater fordi det ikke er uvanlig a fa en psykisk reaksjon etter fjerning av
nyre.

Sosionom fungerer som et bindeledd mellom pasienten og samfunnet, i forhold til
utfordringer brukeren mgter pa i hverdagen.. De spiller en viktig rolle for
tilrettelegging for kronisk nyresyke hjemme og i arbeidslivet. Det ma veere neaert
samarbeid mellom sosionom pa sykehus og personell i kommunen bl.a. om
individuell plan men ogsa i samarbeidet med NAV, skole arbeidsliv mv. Samspill
med andre samfunnsaktarer og strukturer er et viktig element i & styrke brukerrollen.

Fotterapeuter har spesialisert seg pa a forebygge og behandle problemer relatert til
fotter. Nyresyke, spesielt diabetespasienter, utvikler i lengden darlig blodsirkulasjon i
fattene og ogsa nerveskader. Det gjelder spesielt de eldre pasientene.
Forandringene farer til feilstillinger i foten, nedsatt hudfglelse og smertefalelse, og
spesielt kan dette bli et problem i forhold til bruk av fottey. Resultatet kan bli
langvarige og plagsomme nevropatiske fotsar og i verste fall benamputasjon.
Fotterapeutens rolle i behandlingsteamet er a bidra med sin spesialkunnskap og
forebygge denne utviklingen hos pasienten.

8.2.4.8 Personell i dialysebehandling

Godkjent spesialist i nyresykdommer skal ha det fagmedisinske ansvaret for
virksomheten, med stor grad av delegering til sykepleiere. Delegering av oppgaver
bar foreligge skriftlig. Ledelsesstrukturen bar vurderes ngye da det er spesielle krav
til sykepleiefaglige kvalifikasjoner. Den optimale standard for sykepleiere ved
dialyseenheter er spesialutdanning som nyresykepleiere for & ha den beste
forstaelse for en komplisert kronisk syk pasienter med saerlige behov. Et krav er
erfaring fra sengeposter eller poliklinikk med kronisk nyresyke pasienter.

Ved nyreseksjoner og dialyseenheter med den optimale standard bar det veere
organisert undervisning i nyre/dialyserelaterte temaer for sykepleiere, leger og
annet helsepersonell. Ledelsen ved enheten ma sarge for at dette er innarbeidet i
tienesteplaner. Fagsykepleiere ved enheten bgr organisere denne virksomheten.

Leger og sykepleiere bgr samarbeide tett med kontorpersonale, sosionom,
fysioterapeut, klinisk ernaeringsfysiolog, medisinsk teknisk personell og annet
helsepersonell for & bedre forholdene under dialysebehandling. Det ma videre
legges til rette for IT-baserte tjenester for & kunne ha oversikt over stor mengde
pasientinformasjon, og mulighet for & sikre god overvaking av dialysebehandling og
behandlingsresultater. Slikt utstyr er absolutt nedvendig for a sikre at kvaliteten er
god nok under dialysebehandling, og for a fglge kvalitetsindikatorer og sikre at
standarden er god nok.

Forutsetning for forsvarlig drift er tilstedevaerelse eller mulighet for umiddelbar
kontakt med dialysekyndig lege. Antall sykepleiere ved dialyseenhet ma tilpasses
enhetens pasientbelegg og ta hensyn til sykdommens alvorlighetsgrad og
komorbiditet. Under selve dialysebehandlingen ma det alltid vaere dialysesykepleier
tilgjengelig med mindre pasienten selv styrer behandlingen. | sa tilfelle, ma det
etableres en ordning med mulighet for kontakt med dialysekyndig sykepleier eller
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lege innen forsvarlig tid.

Opplaering og kontroll for peritoneal dialyse foregar ved poliklinikk med spesialiserte
sykepleiere i tverrfaglig samarbeid med leger, sykepleiere, klinisk ernaeringsfysiolog,
fysioterapeut og sosionom. Kontroll ved poliklinikk skjer hver 4-6 uke. Poliklinikken
tar hand om logistikk vedragrende leveranse av dialyseutstyr /dialyseveeske.

8.2.4.9 Behov for mer personell

| kommunehelsetjenesten er det gjentatte ganger de senere ar pekt pa et behov for
a gke antall fastleger og andre allmennleger i kommunen (74;76)). Dette er et
forhold som er under vurdering i forbindelse med samhandlingsreformen hvor
styrking av primeerhelsetjenesten er tenkt som et grunnleggende tiltak. Det vil veere
behov for styrking og kompetanseheving ogsa av andre grupper enn allmennleger.
Utdanning, rekruttering og kunnskap i helsetjenesten er temaer som blir drgftet i
meldingen om nasjonal helse- og omsorgsplan.

| spesialisthelsetjenesten vil den forventede gkning av antall pasienter med kronisk
nyresykdom og spesielt andelen pasienter med sveert alvorlig nyresvikt fare til gkt
behov for nyreleger og nyresykepleiere. Antall sykepleiere som jobber med
peritoneal dialyse ma forutsettes gkt i takt med gkningen av antall pasienter som far
denne behandling. Behov for spesialisert klinisk ernaeringskompetanse er pekt pa i
flere offentlige dokumenter, ikke bare i forhold til pasienter med kronisk nyresykdom,
og bar derfor vurderes saerskilt. Ogsa innen andre faggrupper (merkantilt personell,
teknikere, fysioterapeuter, sosionomer, kliniske erngeringsfysiologer) vil behovet gke
i takt med gkningen i antall pasienter med kronisk nyresykdom.

Jkende aktivitet i de nyremedisinske enhetene, spesielt i forbindelse med
nyreerstattende behandling, gjor at det kan veere grunn til & se naermere pa
oppgavefordelingen internt i de nyremedisinske enhetene. | en slik giennomgang bar
0gsa ansvars- og oppgavefordelingen mellom fastleger/allmennleger,
nyresykepleiere og nyreleger vurderes. En gkning i peritoneal dialyse(PD) og
hjemmehemodialyse vil kunne gi nye oppgaver til nyresykepleiere med nye krav il
organisering og bemanning. Med gkende bruk av PD som er velegnet for eldre med
hgy komorbiditet og kardiovaskuleer sykdom, kan sykepleiere spille en betydelig rolle
i gjennomfaringen av assistert behandling hjemme.

| Storbritannia, Kanada og i USA brukes begrepet "nurse practitioners” om
sykepleiere med spesialisert utdanning (1 ar) etter ordinaer sykepleierutdanning. De
har ofte et koordinerende ansvar bade for dialysebehandling og
transplantasjonsutredning.

Behovet for ressurser og spesiell kompetanse vil gke uavhengig av om oppgavene
lases i kommunens helse- og omsorgstjeneste eller i spesialisthelsetjenesten.
Parallelt med at oppgaver overfgres til kommunen fra spesialisthelsetjenesten ma
defor ogsa ressurser og kompetanse bygges opp i kommunen, for eksempel klinisk
ernzeringskompetanse og kompetanse innen psykologiske og sosialmedisinske
problemstillinger.
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8.25 Beslutningsstotte

Et tilpasset helsesystem forutsettes & ha faglige veiledere, retningslinjer og lignende
for & sikre kvalitet og sikkerhet, oppgavefordeling og samarbeid. Faglige
retningslinjer vedrarende ulike medisinske problemstillinger er en type
beslutningsstatte. Retningslinjer og kriterier for henvisning til
spesialisthelsetjenesten vil vaere en annen type beslutningsstotte.

Hensiktsmessig arbeidsfordeling og god samhandling er avhengig av at det er
utarbeidet gode henvisnings- og tilbakehenvisnings rutiner.

Spesialisthelstjenestens lovbestemte veiledningsplikt overfor
kommunehelsetjenesten kan ogsa vaere en form for beslutningsstatte

Helsedirektoratet har i lgpet av 2009-2010 utgitt 32 prioriteringsanbefalinger for
vurdering av rett til helsehjelp etter prioriteringsforskriften for pasienter som er
henvist til spesialisthelsetjenesten. En av dem gjelder pasienter med kronisk
nyresykdom.

Helsedirektoratets prioriteringsveileder (77) for nyresykdommer er ment & dekke ca
70-80% av henvisningene. Prioriteringsveilederen gir rad om hvilke pasienter som
skal defineres som rettighetspasienter etter prioriteringsforskriften. Det betyr ikke at
ikke ogsa andre pasienter kan bli mottatt i spesialisthelsetjenesten etter henvisning
fra allmennlege.

Det kan pa nasjonalt niva utvikles nasjonal veileder for henvisning av pasienter med
kronisk nyresykdom som motsvarer prioriteringsveilederen for kronisk nyresykdom.
Men det bar ogsa lages lokale samarbeidsrutiner bade for henvisninger og
tilbakehenvisninger som sikrer en helhetlig behandlingslinje for pasienten.

Nar spesialist og allmennlege sammen er blitt enige om en oppfalgingsplan for en
pasient med kronisk nyresykdom, kan flertallet av pasientene bli fulgt opp videre hos
allmennlegen. Opplegget for videre behandling og eventuelt ny henvisning til
spesialist ma avtales. Pasientens gnsker og eventuell komorbiditet ma tas med i
vurderingen nar det er spgrsmal om henvisning til spesialisthelsetjenesten.

826 Kliniske informasjonssystemer (IKT)

Tett samarbeid mellom kommune- og spesialisthelsetjeneste understottes av et
felles data- og journalsystem. Med et slikt system vil utveksling av
pasientopplysninger, behandlingsplaner og “siste nytt” komme raskt til alle parter.
Dette vil pa sin side sikre pasienten oppdatert og raskere behandling og oppfalging,
bade hos fastlegen og hos nyrelege og nyresykepleier.

Behovet for bedret kommunikasjon mellom nyre- og allmennlege understrekes fra
flere hold for & sikre at pasientene far oppfalging pa rett behandlingsniva. Etablering
av funksjonelle elektroniske kommunikasjonslgsninger og opprettelse av gjensidige
kommunikasjonsrutiner ved poliklinisk pasientkontakt vil innga i dette.
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Implementeringen av de nasjonale handlingsprogrammene mot hjerte-karsykdom,
diabetes mellitus og overvekt styrkes ved at krav til dokumentasjon og oppfalging i
starre grad integreres i EPJ. Det er ogséa pakrevd & utvikle elektroniske lasninger
som gjar kvalitetsindikatorer for egen praksis tilgjengelig i fagutviklings- og
utdanningssammenheng. Opplaering og rammevilkar ma i enda starre grad legge til
rette for at slike elektroniske verktay tas i bruk bade i kommunehelsetjenesten og
spesialisthelsetjenesten.

Det bgr veere datasystemer som kan brukes tverrfaglig og mellom primaer — og
spesialisthelsetjenesten. Da kan "alle” falge med pasientens behandling og
oppdateringer og det er lettere & kommunisere med hverandre, som for eksempel ift
henvisninger, journalnotater osv. Dessuten vil all informasjon komme raskt frem og
det kan bli en bedre flyt i behandling og oppfelging. Individuell plan for pasientene,
vil ogsa kreve et slikt datasystem.

8.2.7 Pasienten i samfunnet

For pasienter med kronisk nyresykdom som for andre pasienter med kronisk sykdom
blir mestringsperspektivet viktig. Livslgp og mestring vil i stor grad veere knyttet opp
mot kommunens tilbud og tjenester, mens sykdomsfaser som trenger spesialisert
behandling er knyttet opp mot spesialisthelsetjenesten. Mestringsperspektivet ma
ivaretas gjennom rehabilitering og tilpassing av dagliglivets aktiviteter og ikke minst
gjennom informasjon og oppleering for eksempel gjennom kommunale lgerings og
mestringssentre. Utarbeidelse av individuell plan og etablering av et kommunalt
forankret tverrfaglig team vil kunne bidra til kontakt og samarbeid med kommunale
og andre aktgrer utenom helse- og omspgstjenesten, f.eks skole og arbeidsliv.

8.3 Forpliktende samarbeidsavtaler og avtalte behandlingsforlop

Forpliktende samarbeidsavtaler og avtalte behandlingsforlap er en strategi
samhandlingsreformen legger opp til for & gi mer helhetlige og koordinerte tjenester
til pasientene.

8.3.1  Avtaler mellom kommuner og helseforetak

| den nye helse- og omsorgstjenesteloven palegges kommuner og helseforetak a
innga samarbeidsavtale. Samarbeidet skal ha som malsetting a bidra til at pasienter
og brukere mottar et helhetlig tilbud om helse- og omsorgstjenester. Etter loven skal
avtalene blant annet inneholde hvilke helse- og omsorgsoppgaver nivaene er palagt
ansvar for, samt retningslinjer for samarbeid blant annet i tilknytning til innleggelse
0g utskrivning av pasienter.

Det er neppe mulig pa sentralt niva a sette en absolutt grense for hvordan
oppgavefordelingen skal veere nar det gjelder pasienter med kronisk nyresykdom.
Det vil kunne avhenge av lokale forhold, ressurser, kompetanse og geografi.
Oppgavefordeling mellom kommune og spesialisthelsetjeneste bar derfor
spesifiseres ut fra de lokale forhold. Avtalene ma gjenspeile forlgpsprogrammene
som utarbeides.
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"Shared care” er et begrep som brukes om partnerskap mellom ulike profesjoner
som arbeider mot et felles mal. "Shared care” forutsetter likeverdige
samarbeidspartnere og beslutningstagere. Det ma ogsa veere veiledende for
behandling og oppfelging av pasienter med kronisk nyresvikt. Pasienten er en
sentral aktor i "shared care”.

8.3.2  Forlopsbeskrivelser

Beskrivelse av forlgpsprogrammer er et sentralt virkemiddel som kan synliggjare og
forplikte de ulike aktarene og samspillet mellom dem. Det er viktig & definere
hvordan ansvarsforholdene og samarbeidsrelasjoner skal veere.

Brudd i pasientforlapene kan komme til syne i sviktende samarbeid mellom enheter
internt i helseforetakene og internt i den kommunale helsetjenesten.

Samhandlingsreformen har en intensjon om at flere oppgaver som i dag har veert
ivaretatt i spesialisthelsetjenesten, skal kunne ivaretas i kommunen mens
spesialisthelsetjenesten skal utvikles slik at den i stgrre grad kan bruke sin
spesialiserte kompetanse. Det vil si at kommunen skal ivareta oppgaver som ikke
trenger innleggelse eller henvisning til spesialisthelsetjenesten, men hvor bistand fra
spesialisthelsetjenesten eventuelt kan gis pa konsultativ basis. | denne
sammenheng ma spesialisthelsetjenesten erkjenne at deres tjenester skal innga i et
helhetlig pasientforlap som ogsa omfatter, og i sterre grad har sin basis, i
kommunen. Spesialisthelsetjenesten og kommunehelsetjenesten ma veere
likeverdige beslutningstakere slik at ikke en av aktgrenes premisser ensidig blir
dominerende for arbeidet.

| meldingen om Nasjonal helse- og omsorgsplan foreslas at de regionale
helseforetakene skal utarbeide regionale planer for flere store pasientgrupper i et
forlepsperspektiv. | statsbudsjettet for 2011 er ogsa forutsatt at RHFene skal foreta
en gjennomgang av pasientforlgp for utvalgte grupper. Helsedirektoratet skal
samarbeide med de regionale helseforetakene om forslag til indikatorer pa helhetlige
pasientforlap.

Pasienter med kronisk nyresykdom bgr vaere malgruppe for et slikt arbeid.
Kommunene ma vaere samarbeidspartnere i dette planarbeidet. Lokalt vil
sykehusenes praksiskonsulenter og kommunelegene kunne bidra med viktige
premisser for & sikre hensikismessige samhandlingsrutiner.

8.3.3 Kommunenes oppgaver

| gjennomfaringen av samhandlingsreformen forutsettes at kommunen skal bygge
opp tjenester som skal veere et tilbud far, istedenfor og etter sykehusopphold. Det
kan fagre til en "venstreforskyvning” av grenseflaten mellom kommunehelsetjenesten
og spesialisthelsetjenesten bade nar det gjelder behandling og oppfelging av
pasienter med moderat til alvorlig kronisk nyresykdom og oppfalging og behandling
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av nyretransplanterte pasientr. Dette krever oppbygging av kompetanse og
ressurser i kommunen.

Kommunen har ansvar for individrettet og grupperettet helsefremmende og
forebyggende arbeid overfor pasienter som har fatt pavist eller er i risikosonen for &
fa kronisk nyresykdom. Kommunen skal sgrge for tidlig intervensjon hos de aktuelle
pasientene. Tiltakene skal vaere i henhold til anerkjent faglig standard. Hva som skal
veere anerkjent faglig standard for tidlig intervensjon for pasienter med kronisk
nyresykdom ma spesifiseres naermere i standardkrav og retningslinjer.

Kommunen skal ogsa etter loven sgrge for nadvendige helse og omsorgstjenester
som bl.a. skal tilby utredning, diagnostisering, behandling, rehabilitering samt
hjemmetjenester og heldggnstjenester i eget hjem eller institusjon.

Loven gir ikke anvisninger pa hvordan kommunen skal organisere tjenestene sine
for & oppfylle kravene. Kommunene ma legge til rette for at krav til forsvarlighet,
kvalitet og sikkerhet kan oppfylles. Dette innebeerer a sikre en sterk satsning pa
medisinsk faglig kompetanse og radgivning i kommunen og et neert samarbeid med
spesialisthelsetjenesten i utforming av tjenestene.

8.3.3.1 Lokalmedisinske sentre.

Lokalmedisinske sentre er beskrevet i Samhandlingsmeldingen som et tilbud som
skal dekke tjenester for, i stedet for og etter sykehusopphold. Lokalmedisinske
sentre kan ha sengeenhet for observasjon, etterbehandling, palliativ behandling med
mer, i tillegg til dagtilbud, ambulante og stasjonaere tverrfaglige team.
Lokalmedisinske sentre er forankret i kommunen, men kan ha tilknyttet en
desentralisert spesialisthelsetjeneste pa hel- eller deltidsbasis og kan veere aktuelle
tilbud for desentralisert dialysebehandling.

Et fullt utbygd lokalmedisinsk senter som skal dekke flere oppgaver pa 24-
timersbasis vil kreve samarbeid mellom flere kommuner. Dette er ngdvendig for a
bygge opp den nagdvendige kompetansen. For a opprettholde en dggnberedskap vil
det vaere nadvendig med tilknytning av fast personell. Det gjelder ogsa for leger som
i sa fall bar ha tjenesten ved det lokalmedisinske sentret som sin
hovedbeskjeftigelse. Dette er analogt med utviklingen av legetjenesten ved
sykehjem, hvor en ved starre sykehjem i starre grad legger opp til egne leger og ikke
fastleger pa deltid noen timer i uken.

Lokalmedisinske sentra eventuelt supplert med desentralisert spesialisthelsetjeneste
kan veere et aktuelt forankringspunkt for et tverrfaglig nyreteam.

8.3.4  Spesialisthelsetjenesten

Spesialisthelsetjenestens tilbud til pasienter med kronisk nyresykdom er basert pa
spesialkompetanse pa behandling av pasienter i alle stadier av kronisk nyresykdom.
Noen pasienter vil kunne tilbakefares til kommunehelsetjenesten etter utredning og
oppstart av behandling, mens andre pasienter har en sa alvorlig utvikling eller
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utfordringer nar det gjelder behandling at de ma fortsette behandlingen i
spesialisthelsetjenesten.

Spesialisthelsetjenesten har tiloud til en rekke pasientgrupper og omfatter tjenester
som ikke har spesiell kompetanse pa nyresykdommer men som allikevel kan mate
pasienter med kronisk nyresykdom i sin praksis. Det ma derfor vaere interne rutiner i
et helseforetak som sikrer at disse pasientene fanges opp.

Det ma ogsa legges planer for hvorda det tette og viktige samarbeidet mellom
nyreleger, karkirurger og intervensjonsradiologer kan bevares og videreutvikles.

8.3.5 Ansvars- og oppgavefordeling mellom allmennlege og nyrelege

Flere forhold de siste arene har bidratt positivt til allmennlegenes muligheter for & gi
pasienter med fare for & utvikle nyresykdom et godt primeer- og
sekundaerforebyggende behandlingstilbud. Elektronisk pasientjournal (EPJ) og
elektronisk kommunikasjon mellom behandlingsnivaene har bedret dokumentasjon
og kommunikasjon. Nasjonale retningslinjer for diabetes, overvekt, hjerneslag og
hjerte-karsykdommer er utarbeidet og benyttes aktivt i kurssammenheng og i videre-
og etterutdanning. Utviklingen innen medisinsk- og laboratorieteknisk utstyr samt
bedrede laboratorietjenester har bidratt til hevet kvalitet pa oppfalging, kontroll og
behandling. Her ma spesielt nevnes utbredt bruk av Hba1c og innfgring av albumin-
kreatinin-ratio (ACR) i urin, e-GFR og gkende bruk av 24-timers blodtrykksmaling i
allmennpraksis.

Nesten alle (99,6 %) som bor i Norge star pa listen til en fastlege. Generelt sett skal
fastlegen veere "portvakt” i forhold til spesialisthelsetjenesten og koordinator for den
medisinske behandlingen. Fastlegen har ansvar for a mistenke — og & diagnostisere
- en symptomlas kronisk nyresykdom, samt a henvise til spesialisthelsetjenesten i
henhold til god medisinsk praksis. Det bar vaere konsensus om hva som er rettidig
henvisning til spesialisthelsetjeneste.

| prioriteringsveilederen for nyresykdommer (77) er gitt anbefalinger om hvilke
pasienter som bgr ha lovfestet rett til spesialisthelsetjeneste. Analogt med dette bar
kunne utarbeides nasjonale faglige kriterier/retningslinjer for nar pasienter skal
henvises til spesialisthelsetjenesten. Henvisningen betyr ikke at all videre
oppfalging skal skje hos spesialisten.

Landsforeningen for nyrepasienter og transplanterte(LNT)(78) har erfaring
for at pasienter henvises for sent til spesialist i nyremedisin slik at verken
optimal behandling eller sekundeer forebygging blir igangsatt, noe som
kunne ha ledet til utsatt oppstart av dialysebehandling. Akutt oppstart
begrenser muligheten for valg av dialysemetode, og medforer ofte at fistel
ikke kan etableres for hemodialyse ma iverksettes. Manglende informasjon
0g oppleering kan medfare okt belastning for pasienter og parerende.

Spesialisthelsetjenesten har ansvar for & vurdere henvisningen, utrede pasienten og
a gi skriftlig tilbakemelding til fastlegen med konklusjon om diagnose og rad for
videre behandling.
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Kompleksiteten i tilstanden bar bestemme arbeidsfordelingen mellom fastlege og
nyrelege. Rask progresjon av fallende nyrefunksjon, proteinuri, mikroskopisk
hematuri, uavklart anemi, alvorlige elektrolyttforstyrrelser, mistanke om
systemsykdommer eller ukontrollert hypertensjon er klare henvisningskriterier til
spesialisthelsetjenesten.

Spesialisten bar vaere involvert i oppfelgingen av pasienter hvor nyrefunksjonen
svekkes over tid (mer enn 5 ml fall i GFR pa et ar, eller 10 ml fall pa 5 ar)

Spesialistens administrative og faglige ansvar opphgrer hvis pasienten henvises
tilbake til fastlegen for fortsatt oppfelging. Vanligvis vil et svarbrev fra spesialist etter
henvisning gi rad om nar en ny henvisning bgr finne sted, f. eks ved forverrelse.

Risiko for at pasienten faller ut av systemet er tilstede hvis pasienten ikke har noen
plager eller symptomer som gjar det naturlig & oppsgke fastlegen, eller hvis
fastlegen ikke har sikre rutiner for innkalling av slike pasienter. Det er erfaring for at
tilbakehenvisning til primaerhelsetjenesten uten videre spesialistavtale, gker risikoen
for at pasienten faller ut av spesialisthelsetjenestens oppfalgingssystem.

Hvorledes denne problemstillingen skal mogtes, bar avtales lokalt og samhandlingen
mellom behandlingsnivaene styrkes. Praksiskoordinatorer, kommuneoverlege og
lokale partnerskap om mgte- og kursarenaer er vesentlige for & bygge faglig
kompetanse, gjensidig tillit og gode samarbeidsrutiner.

| noen tilfelle mener nyrelegen at pasienten vil veere tjent med ogsa a ha kontroller
ved nyreseksjonens poliklinikk. Pasienten tilbys ny time ved poliklinikken og kalles
da direkte inn til spesialisten. Behandlingsansvaret for nyresykdommen ligger da i
prinsippet hos nyrelegen, men det ma veere tett kontakt med fastlegen som
koordinator for medisinsk behandling og fordi pasienten kan fa interkurrente
sykdommer som fastlegen skal behandle.

De fleste pasientene i stadium 1 og 2 vil bli identifisert og stort sett fulgt opp i
primaerhelsetjenesten. Det er mer usikkert hva som er den optimale organiseringen
av omsorgen for den store gruppen av pasienter i stadium 3. | utgangspunktet bar
fastlegen ogsa ha primaeransvaret for pasienter i denne gruppen, men med stgrre
kontakt med jo mer redusert nyrefunksjon pasienten har, for eksempel pasienter i
stadium 3B.

Behandling av pasienter i stadium 4 og 5 og nyretransplanterte pasienter vil som
oftest ha behov for tett oppfelging fra spesialisthelsetjenesten, men med individuelt
tilpasset samarbeid med med fastlege. Her vil pasientens tilstand, geografi og lokale
forhold for avrig spille inn. For dialysetrengende pasienter er behandlende nyrelege
ansvarlig for all nyremedisinsk behandling og behandling av underliggende
grunnlidelse. Kontakt til fastlege og andre spesialister ma i slike tilfeller tilpasses
individuelt ut fra pasientens gvrige medisinske behov.

Behandling og oppfelging ma veksle mellom primeer- og spesialisthelsetjenesten
etter omforente retningslinjer der man ogsa tar hensyn til kost-nytteeffekt.
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Ved Stavanger universitetssykehus er gjort en undersgkelse som viste at ca 75 prosent av
pasientene i stadium 5 ble fulgt opp ved nyreseksjonens poliklinikk. | stadium fire ble 37,5 prosent
fulgt opp ved poliklinikken og i stadium 3 var 5,7 prosent kjent ved nyreseksjonen.

Dette tyder pa at pasienter med gokende grad av nyresvikt i okende grad henvises til
spesialisthelsetjenesten, som ogsa i okende grad overtar oppfelgingen. Tallene kan allikevel tyde pa
at pasienter som er i predialytisk fase i noen grad blir henvist for sent til nyrespesialist og at
introduksjon og forberedelse til nyreerstattende behandling skjer for sent i forlopet. Det fremgar ikke
av underspkelsen om antatt for sen henvisning skyldes at pasienten ikke har veert kjent for fastlegen
eller om det er fastlegens vurdering som ligger til grunn.

Flere publikasjoner omhandler oppgavefordeling og oppfalging av nyrepasienter hos
henholdsvis allmennlege eller spesialist. Det er vurdert eventuell effekt pa forlapet
(79). Flere studier konkluderer med at oppfalging hos spesialist gir bedre resultater
nar det gjelder intermediegere indikatorer, mens andre studier ikke finner noen
forskjell (80). | tabellen nedenfor er gitt en skisse av hvordan henvisningspraksis kan

veere.
Inndeling Tiltak Kommentar
Stadium 1 Avhengig av grad av proteinuriSporadisk til nyrelege. Enkelte hyppig til
og blodtrykk nyrelege avhengig av arsak og grad av
nyreskade
Stadium 2 Avhengig av grad av proteinuriSom stadium 1
og blodtrykk
Stadium 3 Diagnostikk, behandling Oftere til nyrelege. Saerlig ved GFR 30-45
ml/min (3 B)eller ved rask progresjon.
Stadium 4 Komplisert behandling Til nyrelege 4-10g/ar avhengig av symptomer
0g progresjonshastighet
Stadium 5 Komplisert behandling Neermer seg behov for nyreerstattende
behandling.Hyppige kontroller hos nyrelege
Figur 14

Skjematisk oversikt over oppgavefordeling i ulike stadier.

8.4 Anbefalinger

84.1 Mal:

Pasienter med kronisk nyresykdom skal ha likeverdig tilgang til et helhetlig
behandlings- og tjenestetilbud preget av kvalitet, kontinuitet og en sterk brukerrolle.

8.4.2  Strategier

e Bruke forlepsprogrammer som verktay for planlegging av behandlings- og
tienestetilbud til pasienter med kronisk nyresykdom
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Utvikle insentiver for tverrfaglig arbeid i behandlingsteam og samhandling
mellom kommune- og spesialisthelsetjenesten for pasienter med kronisk
nyresykdom

Styrke brukerrollen og utnytte brukerkompetansen til stgrre grad av
brukermedvirkning i behandling av kronisk nyresykdom

8.4.3 Tiltak

Etablere tverrfaglige kompetanseteam i kommunene i samarbeid med
spesialisthelsetjenesten som sikrer pasienten behandling, veiledning og stotte
av hgy kvalitet i sitt naermiljo

Prioritere pasienter med kronisk nyresykdom i gjennomgang og planlegging
av pasientforlgp de regionale helseforetakene skal foreta i samarbeid med
kommunene i regionen, herunder henvisningsrutiner.

Samarbeidsavtaler som sikrer oppgavefordeling, kommunikasjon og
samarbeid mellom primeerhelsetjenesten, spesialisthelsetjenesten og andre
tjienestetilbud

Tilrettelegge informasjons- og opplaeringstilbud til pasient og pargrende i
kommunen og spesialisthelsetjenesten

Utarbeide pasientversjoner av veiledere og retningslinjer

Stimulere til etablering av selvhjelpsgrupper og likemannsarbeid.
Tilrettelegge for radgivning og veiledning fra spesialisthelsetjenesten til
kommunehelsetjenesten og etablere ordninger for gjensidig
kompetanseutveksling

Etablere funksjonelle elektroniske kommunikasjonskanaler som letter
samarbeidet mellom allmennlege, nyrelege og andre aktgrer.

Styrke samarbeidet mellom nyremedisinske spesialister og andre spesialister
innen helseforetaket.

Styrke kapasitet og kvalitet i allmennlegetjenesten, herunder
fastlegeordningen, i samsvar med intensjonene i samhandlingsreformen.
Kompetanseutvikling i kommune- og spesialisthelsetjenesten som omfatter
tverrfaglig arbeid og samhandling spesifikt tilpasset malgruppen pasienter
med kronisk nyresykdom.

Utvikle kvalitetsindikatorer for pasientforlop.
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Innsatsomrade VI: Kvalitetsutvikling og forskning

9.1 Innledning

Det er i flere kapitler beskrevet behov forskning og fagutvikling for & sikre

kunnskapsbasert forebygging og behandling for pasienter med kronisk nyresykdom.

Innfgring av systemer for kvalitetsforbedringer er foreslatt pa flere omrader.

9.2 Kbvalitet og sikkerhet

Den nasjonale kvalitetsstrategien (6) er veiledende for landets helse- og

sosialtjenester. Den bgr ogsa legges til grunn for utvikling av helsetjenesten for

pasienter med kronisk nyresykdom.

Den nasjonale kvalitetsstrategien har som mal a gi tienester som:
e Ervirkningsfulle

Er trygge og sikre

Involverer brukere og gir dem innflytelse

Er samordnet og preget av kontinuitet

Utnytter ressursene pa en god mate

Er tilgjengelige og rettferdige

Strategier for & nd malene er:
e Styrke brukeren
Styrke utgveren
Forbedre ledelse og organisasjon
Styrke forbedringskunnskap i utdanningene
Male kvalitet i tienestene

Det er et mal at kvalitetsindikatorer for hvert fagfelt skal belyse alle seks malene i

den nasjonale kvalitetsstrategien.

For a gjennomfare kvalitetsstrategien utarbeider Helsedirektoratet verktgy og
metoder for kvalitetsforbedring som publiseres pa Helsedirektoratets nettsider.

www.helsedirektoratet.no/kvalitetsforbedring/kvalitetsstrateqis
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Forberede

Tilstrekkellg Fig. 10':
e Trinnvis metode for
| forbedringsarbeid.

Figuren viser en trinnvis metode for forbedringsarbeid. Modellen beskriver forslag til
ulke verktgy som kan styrke forbedringsarbeidet. Aktuelle verktgy, ogsa ved kronisk
nyresykdom er:

e Dbeslutningsstatte i form av veiledere og retningslinjer

e utdanning og kompetanseutvikling

e medisinske kvalitetsregistre

| handlingsplanen for kronisk nyresykdom er det pa flere innsatsomrader pekt pa
behov for & utvikle kvalitetsindikatorer. Det er ogsa pekt pa behov for verktay for
kvalitetsforbedring i samsvar med det den nasjonale kvalitetsstrategien beskriver.

Den nasjonale kvalitetsstrategien kan derfor vaere et rammeverk for
kvalitetsforbedringsarbeid som er skissert i planen.

9.2.1 Veiledere og retningslinjer

Det er i flere av de tidligere kapitler i handlingsplanen omtalt behov for veiledere og
retningslinjer pa ulike omrader. Eksempler pa dette er:
¢ Nasjonale faglige retningslinjer for behandling og sekundeer forebygging ved
kronisk nyresykdom i ulike faser av pasientforlgpet
e Veileder for henvisning til spesialisthelsetjenesten
e Pasientversjoner av veiledere og retningslinjer
e Veileder og felles retningslinjer for hjemmebasert hemodialyse og peritoneal
dialyse
e Retningslinjer/veileder for oppstart og avslutning av dialysebehandling
¢ Nasjonal veileder for organdonasjon fra avdad giver
e Veileder for gjennomfaring av den nasjonale kvalitetsstrategien i
helsetjenesten for pasienter med kronisk nyresykdom

Helsedirektoratet har ansvar for a utarbeide nasjonale faglige retningslinjer og
veiledere, jfr kapittel 10. Retningslinjer ma holdes kontinuerlig oppdatert og revideres
i takt med resultater fra forskning og fagutvikling. Det er i kapittel fire pekt pa at det
kan veere behov for en ny gjennomgang av kunnskapsgrunnlaget for Nasjonale
retningslinjer for individuell primeerforebygging av hjerte- og karsykdommer.
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Videre ma nyere nyremedisinsk kunnskap implementeres i eksisterende strategier
og retningslinjer mot diabetes, hypertensjon, hjertekarsykdom og sykelig overvekt.

9.2.2  Utdanning og fagutvikling

Kunnskap om nyremedisin ma ogsa styrkes i utdanning og fagutvikling, og dette
arbeidet ma skje i et naert samarbeid mellom allmenn- og nyremedisinsk fagmilja.
Videre ma det arbeides for utvikle bedrede IT-stattede kvalitetssikringsverktay til
bruk i allmennpraksis slik at kliniske retningslinjer kan fa en stgrre plass i lokalt
videre- og etterutdanningsarbeid.

Utdanning, kompetanseheving og fagutvikling er tatt opp i flere kapitler i
handlingsplanen. Eksempler pa dette er:
e Oppleaering av annet helseperonell enn leger til forebyggende arbeid mot
kronisk nyresykdom
e Utvikling av metoder som sikrer at fastleger og annet helsepersonell har
tilstrekkelig kompetanse til & behandle pasienter med kronisk nyresykdom
e Oppleering av helspersonell i konservativ behandling av pasienter med sveert
alvorlig nyresykdom nar nyreerstattende behandling ikke er aktuelt
e Tverrfaglige kompetanseteam i kommunene i samarbeid med
spesialisthelsetjenesten, som sikrer pasienten behandling, veiledning og
stotte av hgy kvalitet i sitt naermiljo
e Oppleering av leger og annet helsepersonell i kommunikasjon med pasienter
og paragrende
e (Jkt samarbeid mellom nyremedisinske og allmennmedisinske fagmiljger for a
gke oppmerksomheten pa nyere nyremedisinsk kunnskap i utdanning og
forskning, bade nasjonalt og lokalt

Utdanning og fagutvikling i helsetjenesten pa det nyremedisinske fagomradet krever
samarbeid mellom kommune og spesialisthelsetjeneste, nasjonale helse- og
utdanningsmyndigheter- og institusjoner samt organisasjonene.

9.23 Medisinske kvalitetsregistre

Medisinske kvalitetsregistre har kvalitetsforbedring og forskning som hovedformal og
er en av de viktigste kildene ved utvikling av resultatindikatorer. Opprettelse og
utvikling av nasjonale medisinske kvalitetsregistre er av avgjgrende betydning for a
dokumentere behandlingskvalitet, gi grunnlag for & sammenligne
behandlingsresultater mellom sykehus og for & drive klinisk forbedringsarbeid.

Det er de regionale helseforetakene som har ansvar for at de medisinske
kvalitetsregistrene etableres, driftes og finansieres. | alt 19 medisinske
kvalitetsregistre har fatt status som nasjonale medisinske kvalitetsregistre. Nasjonalt
servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre ble etablert i 2009 ved Senter for klinisk
dokumentasjon og evaluering (SKDE) i Helse Nord RHF.Helse Midt-Norge RHF har
ansvar for & utvikle felles tekniske lgsninger for nasjonale medisinske
kvalitetsregistre. Helsedirektoratet har i samarbeid med RHFene utarbeidet forslag til
kriterier/krav til nasjonale medisinske kvalitetsregistre. Videreutviklingen av
kvalitetsregisteromradet inngar i Nasjonalt helseregisterprosjekt.
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HEMODIALYSE | NORGE VERSUS EUROPEISKE RETNINGSLINJER(EBPG)

T. Leivestad’, C. Couchoud?, K. Jager’.
'Norsk nefrologiregister, Rikshospitalet, Oslo.
°REIN Registry, Saint-Denis-La-Plaine, France
®ERA-EDTA Registry, Amsterdam, Nederland.

En arbeidsgruppe under ERA-EDTA (QUEST working group on dialysis adequacy) har samlet
individuelle hemodialysedata for dret 2005 fra syv europeiske registre for 8 sammenholde disse med
anbefalinger i European Best Practice Guidelines. Norske tall (n=764) utgjorde 3 % av samlet
pasienttall (n=25814).Mens EBPG anbefaler minst 3 dialyser a 4 timer pr uke "even if the standards of
adequacy are reached”, fikk 31 % av norske HD-pasienter mindre enn 12 timer pr uke, 21 % fikk 2
eller faerre dialyser pr uke. | totalmaterialet fikk bare 5,2 % faerre enn tre dialyser pr. uke.

Blant norske sentre var andelen med <3 dialyser/uke fra 2 % til 55 %.

Andelen med <12 timer ukentlig behandling varierte fra 3 % til 58 % mellom sentrene. Det syntes ikke
a vaere sammenheng mellom andel med lite dialyse og lange avstander i fylket.

Mens EBPG anbefaler okt tid eller frekvens hos eldre var tendensen den motsatte, bade i Norge og
hos de ovrige registre i undersokelsen.

Retningslinjene anbefaler blodtilgang via AV-fistel. | den norske del av 2005-materialet hadde 48 %
dialysekateter, i totalmaterialet (inkl. Norge) var dette tilfelle hos 14 %.

Norske pasienter som startet HD i 2007 startet i 75 % av tilfellene pa kateter. Kun tre sentre kunne
starte HD via fistel hos minst halvparten av sine nye pasienter.

Konklusjon: Med hensyn til dialysetider og blodtilgang er det darlig samsvar mellom norsk praksis og
anbefalte europeiske retningslinjer.

9.24  Norsk Nefrologiregister

Norsk Nefrologiregister ble opprettet i 1992 ved et samarbeid mellom
transplantasjonsmiljoet pa daveerende Rikshospitalet og Norsk Nyremedisinsk
Forening. Nyrelegene i Norge sender hvert ar oppfalgingsdata pa dialysepasienter
og nyretransplanterte til registeret. Registeret utgir en arlig rapport, og data fra
registeret brukes til kvalitetsutvikling og forskning. Registeret omfatter prevalens og
insidens for pasienter som far nyreerstattende behandling. | senere ar ogsa tatt opp
kvalitative variabler, bl.a. dialysedose og blodtilgang.

Norsk Nefrologiregister eies og drives av Oslo universitetssykehus HF
Rikshospitalet i samarbeid med Norsk Nyremedisinsk forening som er representert i
styret. Det er sgkt Helse- og omsorgsdepartementet om godkjenning for Norsk
Nefrologiregister som nasjonalt medisinsk kvalitetsregister.

Et kvalitetsregister for kronisk nyresykdom er en forutsetning for & fa bedre
behandling. Norsk Nefrologiregister er et instrument for epidemiologisk oversikt og
kvalitetsforbedring, men forelopig avgrenset til pasienter i nyreerstattende
behandling (81). Gjennom data fra registeret kan de nyremedisinske sentrene
sammenligne praksis og resultater med hverandre og med eksisterende
retningslinjer. Det er et sterkt gnske i fagmiljgene a beholde og a utvikle registeret
videre. Utvidelse av registeret til & omfatte tidligere stadier av kronisk nyresvikt er
ngdvendig fordi optimal behandling og kontroll kan forsinke utvikling av nyresvikt.
Utsatt behov for dialyse er kostnadsbesparende og skaner pasienten.
Forutsetninger er at det er et lokalt fundament for registeret og at dette er let
arbeidsredskap for legene og ikke et fremmedelement (81).

Det er tidligere i denne handlingsplanen omtalt flere omrader hvor det er behov for
en videreutvikling av Norsk Nefrologiregister. En formalisering av registeret som
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nasjonalt medisinsk kvalitetsregister vil sikre fremtidig eierskap og drift, og dermed
danne et viktig grunnlag for kvalitetsutvikling innen omradet kronisk nyresykdom
generelt og ikke bare i forbindelse med nyreerstattende behandling. Det er ogsa
foreslatt at Norsk Nefrologiregister utvides til & omfatte levende givere av nyre til
transplantasjon.

9.25  Norsk nyrebiopsiregister

Norsk nyrebiopsiregister ble etablert i 1988 og er knyttet til Kompetansesenter for
nefropatologi ved Haukeland universitetssykehus. Ved utgangen av 2008 var
naermere 10 000 nyrebiopsier registrert. Nyrebiopsiregisteret er den eldste aktive
databasen pa dette feltet i Europa og er en betydelig kilde for forskning. Innsendte
data tyder ogsa pa at nyrebiopsier har gkende anvendelse i daglig praktisk klinikk
(82). Det er viktig & opprettholde registeret bade som hjelpemiddel i praktisk klinikk
og som datakilde for forskning. Det er sgkt om godkjenning av Norsk
nyrebiopsiregister som nasjonalt medisinsk kvalitetsregister.

HOD har bedt om at det vurderes om Norsk Nefrologiregister og Norsk
nyrebiopsiregister kan slas sammen ett medisinsk kvalitetsregister far man tar
standpunkt til sgknadene fra de to registrene. Det er naturlig & se den videre
utvikling av et medisinsk kvalitetsregister for nyresykdom i sammenheng med det
arbeidet som foregar i Norsk helseregisterprosjekt.

9.26 Nasjonalt helseregisterprosjekt

Nasjonalt helseregisterprosjekt skal falge opp “Strategi for modernisering og
samordning av sentrale helseregistre og medisinske kvalitetsregistre 2010-2020".
Nasjonale helseregistre er ngdvendige for helseovervakning, forskning,
kvalitetssikring og forbedring av helsetjenesten. Det er i dag 15 sentrale
helseregistre, herunder Norsk pasientregister som er forankret i Helsedirektoratet.
Det er utarbeidet en sentral strategi og 2-arig handlingsplan for modernisering og
samordning av sentrale helseregistre og medisinske kvalitetsregistre.

Det er i 2009 i regi av Helsedirektoratet etablert et nasjonalt nettverk for nasjonale
medisinske kvalitetsregistre og sentrale helseregistre. Sekretariatet ligger i
Helsedirektoratet. Det er vedtatt & opprette et nasjonalt helseregister over hjerte- og
karlidelser. Som del av helseregisterprosjektet blir vurdert & opprette et sentralt
helseregister knyttet til primaerhelsetjenesten.

9.2.7  Pasientregister for pasienter med kronisk nyresykdom

Det er behov for a etablere et pasientregister for pasienter i alle stadier av kronisk
nyresykdom. "Dialyserapporten” (7) peker pa at nyreseksjonene ma fa bedre
oversikt over pasienter som har progredierende nyresykdom. Det er av stor
betydning & kunne identifisere pasienter som har langtkommen nyresvikt for bedre a
kunne planlegge dialysebehov. Bedre registrering vil kunne fare til at antallet ukjente
pasienter som dukker opp til ikke-planlagt dialysestart kan reduseres. Det er vist i
mange studier at dette reduserer morbiditet, mortalitet og kostnader. Pasientregister
som omfatter pasienter med kronisk nyresykdom i tidlige stadier vil legge til rette for
bedre oppfalging i primeerhelsetjenesten og for samarbeidet mellom primeerleger og
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spesialister innenfor et “shared care”-konsept.

Det knytter seg usikkerhet til prevalenstallene for kronisk nyresvikt i Norge. Det
skyldes ikke bare usikkerhet om kriteriene, men ogsa at Norge mangler et nasjonalt
system for registrering av pasienter med kronisk nyresykdom. Man vet ikke om antall
pasienter med moderat eller alvorlig nyresykdom varierer i de forskjellige deler av
landet, om behandlingspraksis varierer geografisk og hvordan ansvar og oppgaver
nar det gjelder oppfalging av pasientene fordeler seg, for eksempel mellom nyrelege
og fastlege.

Med utgangspunkt i at kronisk nyresykdom er voksende utfordring for folkehelsen,
ma oppmerksomheten rettes mot denne pasientgruppen i det videre arbeidet med
helseregistre og medisinske kvalitetsregistre.

Nephrobase er eksempel pa et lokalt register:

Nyreseksjonen ved Stavanger universitetssykehus (SUS) har i mer enn 20 ar brukt
forskjellige IT verktay for a fa en bedre oversikt over nyrepasientene som falges
ved seksjonen. Dette har fort til utvikling over tid av et eget nyremedisinsk
datasystem som har veert i klinisk bruk siden 2003 (NephroBase). Systemet brukes
av leger, sykepleiere og sekretaerer for nyremedisinsk poliklinikk og for
dialysepasienter. Dette har gjort at nyreseksjonen ved SUS har en oversikt over
pasienter med kronisk nyresykdom som folges av nyrelege, alene eller i samarbeid
med fastlege.

Grunntanken i modellen er at nyreseksjonen holder kontakten med pasienter hvor
nyrelegene mener dette er nadvendig ved at pasienten blir gitt en ny kontrolltime
ved avsluttet konsultasjon, fra 1 uke til 3 ar fram i tid. Pasienter som tilbakefores til
fastlegen opphearer & vaere nyreseksjonens ansvar inntil pasienten blir henvist pa
nytt. Systemet leverer ogsa de arlige rapportene til Norsk Nefrologiregister. Den
elektroniske rapporteringen er svaert arbeidsbesparende og oker kvaliteten pa
rapporteringen betydelig.

Ogsa ved enkelte andre nyreseksjoner er utviklet lokale registreringssystemer av
storre og mindre omfang, for eksempel Vestfold, Innlandet, UNN, Ahus

Et pasientregister for kronisk nyresykdom i forskjelige faser ma sees i sammenheng
med hjerte-karregister, diabetesregister og NOKLUS og eventuelt innga i et felles
karregister. Registeret bar harmoniseres med EPJ i kommuner og helseforetak.

9.3 Forskning

9.3.1  Forskning og kroniske nyresykdommer

Kronisk nyresykdom rammer cirka ti prosent av befolkningen og er et viktig
folkehelseproblem spesielt som risikofaktor for hjertekarsykdom. De framskredne
stadiene av sykdommen har utviklet seg fra & veere en dadelig sykdom til en tilstand
med gode behandlingsmuligheter i lapet av de siste 50 ar. Avgjerende fremskritt nar
det gjelder dialyseteknologi, transplantasjonsmedisin og medikamentell behandling
har lagt grunnlaget for denne utviklingen.
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Disse fremskrittene er resultatet av malrettet forskning. Forskning av hay kvalitet er
fortsatt en forutsetning for forbedring av tilbudet til pasienter med kronisk
nyresykdom. Den kompetansehevende effekten av aktive forskningsmiljger er ogsa
avgjorende for & opprettholde hey kvalitet innen den kliniske nyremedisinen ved &
sikre kvalitetssikret implementering av nye behandlingsmuligheter.

Med okt vektlegging av forebygging og tidlig intervensjon ved kronisk nyresykdom er
det en intensjon om a redusere behovet ikke bare for for nyreerstattende behandling.
Det er ogsa en intensjon om a redusere forekomsten av sykelighet og dedelighet av
andre arsaker hos pasienter med kronisk nyresykdom. Det er behov for mer
forskning, inkludert kost-nytte analyser pa effekt av folkehelsearbeid og individrettet
forebyggende arbeid rettet mot kronisk nyresykdom.

Internasjonalt er man opptatt av forskning for & finne bedre metoder for & male
nyrefunksjonen. | tillegg til kreatinin er det flere endogene markarer, for eksempel
cystatinC, som kan benyttes, men man mangler fortsatt den endogene markar som
fyller kravene til ngyaktighet og palitelighet i & reflektere GFR og som samtidig er
enkel og billig i bruk og med lav biologisk og analytisk variabilitet.

Det er behov for bedre kunnskap om hvilke mekanismer som farer til gkt risiko for
kardiovaskuleer sykdom hos pasienter med KNS. Pasienter med KNS har en starre
risiko for & dg av hjerte-karrelatert sykdom enn til & fa sveert alvorlig nyresvikt. Man
kjenner lite til hvilke mekanismer som farer til dette selv om hypertensjon fortsatt
anses a spille en rolle i dette.

Man kjenner heller ikke til hvordan behandling med de blodtrykksenkende
medikamentene ACE og ARB hos pasienter med KNS og mindre grader av
proteinuri virker. Det er godt dokumentert at denne behandlingen er gunstig hos
pasienter med KNS, diabetes og mikroalbuminuri og alle grader av makroalbuminuri.
Det samme gjelder for pasienter uten diabetes med KNS og signifikant proteinuri.
Her er det behov for randomiserte kliniske studier for & avklare hvordan ACE/ARB
behandling kan sla ut for andre grupper pasienter med KNS.

Hvordan alder og kjgnn slar ut for pasienter med KNS er ogsa uavklart. KNS gker
med alderen og i eldre alder er kvinner i overvekt. Noen mener dette er en effekt av
alder og modellen for beregning av e-GFR. Det er behov for mer forskning pa
hvordan utfallet av KNS pavirkes av alder og kjgnn.

Det er behov for evaluering av hvordan e-GFR beregningsmaten pavirkes av ulike
etniske grupper og blant eldre.

9.3.2 Omfanget av nyremedisinsk forskning i Norge

Bortsett fra noe dyreeksperimentell forskning innen andre miljger, er norsk
nyremedisinsk forskning i hovedsak konsentrert rundt de nyremedisinske enhetene
ved universitetsklinikkene. Det foregar ogsa basalfaglig forskning innen disse
miljgene, men hovedtyngden av forskningen er av klinisk, klinisk-epidemiologisk og
epidemiologisk art. Flere av miljgene er i ferd med & kombinere tradisjonell
forskningsdesign innen disse kategoriene med moderne molekylaer-biologiske
metoder. Mange av de pagaende prosjektene er samarbeidsprosjekter med andre
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medisinske spesialiteter som for eksempel hjertemedisin, revmatologi, anestesiologi,
farmakologi, infeksjonsmedisin, endokrinologi, psykiatri og samfunnsmedisin. Alle
universitetsklinikkene deltar i internasjonalt forskningssamarbeid i starre eller mindre
grad.

Norsk nefrologiregister og Norsk nyrebiopsiregister som det nyremedisinske
fagmiljoet har tatt initiativ til har dannet grunnlaget for flere forskningsprosjekter og
medisinske doktorgrader.

Hovedtyngden av norsk nyremedisinsk forskning tar opp problemstillinger i
tilknytning til kronisk nyresykdom. Disse spenner fra risikofaktorer for kronisk
nyresykdom i normalbefolkningen til immunosuppressiv behandling etter
nyretransplantasjon. Flere prosjekter undersgker aspekter av kronisk nyresykdom i
tidlig fase. Norske prosjekter har bidratt med verdifull kunnskap om prognosen for
disse pasientene og om risikofaktorer for progresjon av nyresykdom. Hos
nyretransplanterte har man i Norge veert spesielt opptatt av forskning pa senfalger
etter transplantasjon, som diabetes og hjertekarsykdom.

9.3.3  Ressurser til nyremedisinsk forskning

Offentlige midler til nyremedisinsk forskning kanaliseres farst og fremst via de
regionale helseforetakenes fordeling av forskningsmidler. De enkelte
helseforetakene er alle i en vanskelig gkonomisk situasjon og bidrar i liten grad med
midler over egne budsjett. Universitetene i Trondheim og Bergen statter for tiden
spesifikke nyremedisinske prosjekter, mens dette ikke er tilfelle ved de andre
lzerestedene. | noen deler av landet har man private forskningsfond som i beskjeden
grad har bidratt til finansiering av nyremedisinsk forskning. Noen av de storste
avdelinger kan benytte overskudd fra deltagelse i oppdragsforskning fra industrien til
a betale egen-initierte prosjekter. Finansiering av nyremedisinske prosjekter fra
Norges forskningsrad er sveert beskjeden. Noen prosjekter mottar statte fra
nasjonale fond administrert av pasientorganisasjoner og andre (Helse og
rehabilitering, Hjerte-kar-radet etc.).

Det eksisterer ingen koordinert offentlig satsning pa nyremedisinsk forskning i dag,
heller ikke pa den typen prosjekter som skal legge grunnlaget for ambisjonene om &
redusere behovet for nyreerstattende behandling i fremtiden. Sammenlignet med
andre folkehelseproblemer, som for eksempel kreft og hjertekarsykdommer, er de
gkonomiske ressursene til forskning pa nyresykdommer sveert beskjedne.

Hovedproblemet for norsk nyremedisinsk forskning er derfor for fa ressurser. |
hovedsak gjelder dette mangel pa lgnnsmidler for forskere, men ogsa pa driftsmidler
og stottepersonell (laboratorieteknikere og forskningssykepleiere). Mye av
forskningen utfgres ved siden av annet arbeid av leger i full klinisk stilling eller av
universitetsansatte i deltidsstilling. Ogsa innen nyreforskningen opplever man
problemer med & rekruttere medisinere som PhD-studenter. Dette reduserer
omfanget og kvaliteten av forskningen i vesentlig grad. Det innbaerer ogsa at
forskningsmiljgene ikke makter a utnytte fullt ut det potensialet som ligger i allerede
innsamlet datamateriale, som for eksempel i Norsk nefrologiregister, Norsk
nyrebiopsiregister og i de store befolkningsundersgkelsene. En styrking av den
nyremedisinske forskningen kan enklest oppnas ved at det bevilges midler til PhD-
stipendiater, forskerstillinger og post.doc.-stillinger ved universitetsklinikkene.
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9.3.4  Malrettet satsning pa nyremedisinsk forskning

Forskningsbasert kunnskap er nadvendig for effektiv forebygging og behandling av
KNS og dermed for & na malene med handlingsplanen. Noen av de aktuelle
problemstillingene er:

e Forekomst av og risikofaktorer for kronisk nyresykdom i normalbefolkningen

e Sammenhengen mellom kronisk nyresykdom og andre kroniske sykdommer i
normalbefolkningen, spesielt hjertekarsykdom og forheyet blodtrykk

e Prognosen ved ulike behandlingsstrategier for kronisk nyresykdom i
primaerhelsetjenesten

e Optimal behandling av eldre med kronisk nyresykdom i primaerhelsetjenesten

o Effekten av malrettet behandling av pasienter med kronisk nyresykdom
stadium 3 i spesialisthelsetjenesten

e Prognose og livskvalitet for pasienter i dialyse og etter nyretransplantasjon

e Prognose og livskvalitet for nyredonores

e Sammenhengen mellom kronisk nyresykdom og geografiske,
sosiogkonomiske, kulturelle og etniske faktorer

Norge har mange forutsetninger for & levere viktige bidrag til det internasjonale
forskningssamarbeidet som ma til for & skaffe denne kunnskapen. | tillegg til et
oversiktlig helsevesen og et godt dedsarsaksregister, har vi registrene for pasienter i
nyreerstattende behandling og for diagnostikk av nyresykdommer med nyrebiopsi.
Data om nyresykdom i befolkningen er ogsa blitt samlet inn i flere av de store
befolkningsundersgkelsene.

Denne forskningen ma sikres tilstrekkelig ressurstilgang for at malene i
handlingsplanen kan nas. Dette bar gjeres ved at det settes i verk et eget nasjonalt
forskningsprogram rettet mot kronisk nyresykdom som folkehelseproblem.

9.4 Anbefalinger

9.4.1 Mal

Pasienter med kronisk nyresykdom skal tilbys kunnskapsbaserte helsetjenester
understgttet av kvalitetsutvikling og forskning

9.4.2  Strategier

e Tilpasse og implementere den nasjonale kvalitetsstrategien i norsk
nyremedisinsk praksis, herunder utvikle kvalitetsindikatorer og datasystemer
som muliggjer fortlapende dokumentasjon og sammenligning av kvalitetsniva
i norske nyremedisinske seksjoner og i allmennpraksis
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Kronisk nyresykdom anerkjennes som et folkehelseproblem og vektlegges i
det videre arbeidet med helseregistre og medisinske kvalitetsregistre.
Etablere et nasjonalt forskningsprogram rettet mot kronisk nyresykdom som
folkehelseproblem

9.4.3 Tiltak

Etablere Norsk nefrologiregister som nasjonalt medisinsk kvalitetsregister og
utvide registeret til ogsa a omfatte pasienter med kronisk nyresykdom i
stadium 3B - 5. IT-baserte systemer ma veere tilgjengelig for aktarer pa
begge nivaer i helsetjenesten.

Utvikle robuste indikatorer for maling av kvalitetsnivaet i medisinsk praksis
overfor alle grupper av nyrepasienter.

Initiere nyremedisinsk forskning basert pa de store befolknings-
undersgkelsene og pa de nyremedisinske pasientregistrene.

Styrke helsetjenesteforskning og klinisk forskning pa kronisk nyresykdom
Utvikle og ta i bruk verktgy og metoder for kvalitetsforbedring tilpasset
behovene i ulike stadier av kronisk nyresvikt

Innarbeide krav om system for kvalitetsforbedring i egen praksis i videre- og
etterutdanning i allmennmedisin

Utarbeide veileder for giennomfaring av den nasjonale kvalitetsstrategien i
kommune- og spesialisthelsetjenesten for pasienter med kronisk nyresykdom.
ke samarbeidet mellom nyremedisinske og allmennmedisinske fagmiljoer
for & gke oppmerksomheten pa nyere nyremedisinsk kunnskap i utdanning og
fagutvikling, bade nasjonalt og lokalt.
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10 Implementering og oppfalging av handlingsplanen

10.1 Helsedirektoratets iverksetterrolle

Helsedirektoratet har utarbeidet handlingsplan for kronisk nyresykdom pa oppdrag
fra Helse- og omsorgsdepartementet og i trad med Helse- og
omsorgsdepartementets faringer for planen. | vedlegg til Helse-og
omsorgsdepartementets tildelingsbrev for 2011 gis Helsedirektoratet i oppdrag a
iverksette planen.

10.2 Virkemidler for gjennomfering

Aktuelle virkemidler for Helsedirektoratets gjennomfaring av planen er bl.a.:
e Radgivning overfor Helse- og omsorgsdepartementet

Radgivning overfor aktarer i helsetjenesten

Utarbeidelse av nasjonale faglige retningslinjer og veiledere

Utvikle kvalitetssystemer

Informasjonskampanjer

Kompetanseoppbygging/ erfaringsutveksling

Oppfoelging av resultater

| proposisjonen om ny lov om helse- og omsorgstjenesten i kommunene * beskrives
Helsedirektoratets ansvar i lovtekstens § 12-5 Nasjonale faglige retningslinjer,
veiledere og kvalitetsindikatorer:

"Helsedirektoratet skal utvikle, formidle og vedlikeholde nasjonale faglige
retningslinjer og veiledere som understotter de mal som er satt for helse- og
omsorgstjenesten. Retningslinjer og veiledere skal baseres pa kunnskap om god
praksis og skal bidra til kontinuerlig forbedring av virksomhet og tjenester og
understotte det ansvaret tjenesten har for kontinuerlig forbedring av virksomhet og
ljenester.

Helsedirektoratet skal utvikle, formidle og vedlikeholde nasjonale
kvalitetsindikatorer som hjelpemidler for ledelse og kvalitetsforbedring i den
kommunale helse- og omsorgstjenesten, og som grunnlag for at pasienter og
brukere kan ivareta sine rettigheter. Kvalitetsindikatorene skal gjores offentlig
tilgjengelige.”

Tilsvarende bestemmelse tilpasset spesialisthelsetjenesten er tatt inn i lov av 2.juli
1999 nr 61 om spesialisthelsetjenesten §7-3.

Pasienter med kronisk nyresykdom vil i de fleste tilfelle ha pasientforlop som
omfatter bade primeaer- og spesialisthelsetjenesten. Det vil si at de virkemidler som

4 Prop.91 L (2010-2011)Lov om kommunale helse- og omsorgstjenester m.m. /helse- og omsorgstjenesteloven)
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benyttes ma rette seg mot alle faser i de aktuelle pasientforlgpene. Veiledere og
retningslinjer ma innrettes slik at helhetlige pasienforlgp tilgodeses.

10.3 Gjennomfering av handlingsplan for forebygging og behandling av
kronisk nyresykdom

10.3.1 Generelt

Handlingsplan for kronisk nyresykdom er gitt et tidsperspektiv pa 4 ar fra 2011 til
2015. Det er nadvendig a lage en gjennomfgringsplan innenfor dette tidsrommet.

Det er lagt frem flere forslag til tiltak under hvert innsatsomrade. Det vil bli ngdvendig
a foreta en prioritering, men samtidig apne for at det arbeides med flere tiltak
samtidig. Det er fra oppdragsgivers side forutsatt at forebygging og tidlig behandling
skal vektlegges i planen. Samtidig er det et gnske om a sikre tilgangen pa nyrer for
transplantasjon. Helsedirektoratets oppfalging ma ta i bruk flere av de virkemidlene
som er nevnt i pkt 10.2. En vesentlig del av oppfalgingen vil matte basere seg pa
utarbeidelse av veiledere og retningslinjer. Samtidig vil Helsedirektoratets "falge
med” ansvar matte vektlegges. | den sammenheng blir arbeidet med
kvalitetsindikatorer viktig.

Helhetlig pasientforlap med fokus pa sa vel forebygging og tidlig intervensjon som
som behandling ved kronisk nyresykdom med alvorlig og sveert alvorlig reduksjon av
nyrefunksjonen vil vaere en viktig ramme for Helsedirektoratets gjennomfaring av
handlingsplanen. Det blir en viktig oppgave & etablere kronisk nyresykdom som en
utfordring for grupperettet og individrettet folkehelsearbeid pa ulike nivaer og
integrere kronisk nyresykdom i det forebyggende arbeidet pa linje med
forebygginende arbeid mot diabetes og hjertekarsykdom

Innenfor rammen av et helhetlig pasientforlap vil den nasjonale kvalitetsstrategien
”...0Q bedre skal det bli” vaere grunnleggende for tiltakene som iverksettes. Malet er
at kvalitetsstrategiens seks krav til tienester av god kvalitet skal kunne oppfylles
gjennom hele pasientforlagpet ved kronisk nyresykdom. Likeverdig tilbud og god
ressursutnyttelse vil veere en del av dette.

10.3.2 Prioriterte omrader for Helsedirektoratets gjennomforing

1. Nasjonale faglige retningslinjer:

a. For identifikasjon og tidlig intervensjon hos pasienter med risiko for eller
som har kronisk nyresykdom i tidlig fase sett i sammenheng med
eksisterende retningslinjer for diabetes og hjerte-karsykdom.

b. For behandling av pasienter med kronisk nyresykdom i ulike faser av
pasientforlagpet

c. For oppstart og gjennomfgring av dialysebehandling, herunder
kvalitetsstandarder

2. Nasjonale veiledere
a. For desentralisert dialyse
b. For henvisning av pasienter fra kommunehelsetjenesten til
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spesialisthelsetjenesten.
c. For kommunikasjon med pasienter med sveert alvorlig nyresykdom.
d. Forlevende giver av nyre til transplantasjon (under arbeid)
e. For organdonasjon fra avded giver

3. Gjennomfare et prosjekt med kostnadsanalyser og vurdering av
kostnadseffektivitet ved ulike former for nyreerstattende behandling

4. Utvikling av Norsk nefrologiregister som medisinsk kvalitetsregister for
nyresykdom som ledd i gjennomfering av Norsk registerprosjekt

10.3.3 Kortversjon og pasientbrosjyre

Handlingsplan for forebygging og behandling av kronisk nyresykdom falges opp
gjennom utarbeidelse av en kortversjon for helsemyndigheter, helseforetak og
kommuner. Det utarbeides en informasjonsbrosjyre rettet mot den generelle
befolkning.
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11 Okonomiske og administrative konsekvenser

11.1 Innledning

Den demografiske og epidemiologiske utviklingen vil fore til et gkende antall
personer med kronisk nyresykdom som igjen forer til gkende behov for kapasitet i
kommune- og spesialisthelsetjenesten, bade nar det gjelder forebygging og
behandling.

| handlingsplanen legges det opp til et bredt spekter med ulike tiltak, som vil
innebaere endret prioritering og oppgavefordeling, kompetanseheving og veiledning
samt bevisstgjaring og tydeliggjaring av ulike aktgrers ansvar og plikter innen
eksisterende oppdrag og rammeverk.

For & iverksette de effektive tiltakene for alle stadier av nyresykdom, er det
ngdvendig med kunnskap om handlingsalternativenes konsekvenser i en norsk
kontekst. Det er behov for mer kunnskap i Norge om kostnader og
kostnadseffektivitet av bade forebyggingstiltak og behandlingstiltak.

Innenfor omradet kronisk nyresykdom er det ngdvendig ikke bare a fokusere pa
kostnader knyttet til nyreerstattende behandling men ogsa kostnader knyttet til
tidligere stadier av sykdommen. Det er kostnader knyttet til behandling av de hyppig
forekommende kardiovaskulaere komplikasjoner og samfunnsgkonomiske
konsekvenser av gkt sykelighet og dadelighet.

11.2 Okonomiske konsekvenser

11.2.1  Forebygging og tidlig intervensjon

Kronisk nyresykdom er et gkende folkehelseproblem og en viktig enkeltfaktor nar det
gjelder risiko for utvikling av hjerte-karsykdom. Det vil si at forebygging av kronisk
nyresykdom er en viktig oppgave for folkehelsearbeidet bade for stat,
fylkeskommune og kommune slik det beskrives i den nye folkehelseloven.
Lovproposisjonen er redegjort for de gkonomiske og administrative konsekvenser av
lovens bestemmelser rettet mot henholdsvis stat, fylkeskommune og kommune

@kt satsning pa forebygging og tidlig intervensjon ved kronisk nyresykdom
innebeerer ifglge denne handlingsplanen gkt innsats pa flere omrader:

1. gkt innsats i folkehelsearbeidet pa alle nivaer

2. okt innsats i det individrettede forebyggende arbeid i kommunen

3. okt innsats for rettidig og riktig behandling og oppfelging i kommune- og
spesialisthelsetjenesten
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Black et al (79) har ved hjelp av helsegkonomisk modellering vist at tidlig
intervensjon kan ha en gunstig kostnadseffektivitet (kostnad per vunnet QALY). De
beregnet kostnadseffektiviteten av & henvise pasienter ved ulike stadium av
nyresvikt (ulike nivaer av GFR). Ved henvisning pa stadium 4 (istedenfor henvisning
pa stadium 5) vant gjennomsnittspasienten i gjennomsnitt 0,054 kvalitetsjusterte
levear (QALYs) til en merkostnad pa £ 332 per pasient som tilsvarer £5923 per
vunnet QALY. Henvisning av alle med GFR stadium 3 under 60 ml/min/1,73 (i
forhold til henvisning pa stadium 4) gav flest QALYSs, til en kostnad per vunnet QALY
pa £3806. Beregningene til Black et al var avhengig av en lang rekke antakelser, og
rapporten oppfordret til mer forskning pasienter med stadium 3 og 4 av nyresvikt.

Grunnen til at tidlig intervensjon er gunstig i forhold til & ikke intervenere, er ifalge
Black et al at man utsetter eller unngar kostnader knyttet til nyresviktbehandling pa
senere stadium, samt hgyere risiko for hjerte-karsykdommer og ded. Merkostnadene
av tidlig intervensjon spares pa den maten inn.

Selv om kostnad per vunnet QALY per pasient kan virke beskjedent, kan det ha
store budsjettimplikasjoner & gke indikasjonsgrensen, for eksempel fra stadium 5 til
stadium 3. Hvor store konsekvenser en slik gkning kan ha, avhenger av prevalensen
i befolkningen med GFR pa ulike nivaer, samt hvilke forebyggende tiltak man
iverksetter pa de med GFR pa stadium 3 og 4.

11.3 Kostnader og kostnadseffektivitet ved ulike former for nyreerstattende
behandling

Det er i denne handlingsplanen foreslatt at det gjiennomfares et prosjekt for a
analysere kostnader ved ulike former for nyreerstattende behandling. Det finnes ikke
tilfredsstillende norske anslag pa dette omradet. Kostnadsanslag som er gjort i andre
land kan ikke uten videre overfgres til norske forhold. De kan imidlertid gi en
indikasjon pa hvilke faktorer som er av betydning og som bar inkluderes i norske
kostnadsberegninger. For a beregne kostnadseffektiviteten av ulike
handlingsalternativer er det ngdvendig med data om medisinsk effekt (overlevelse
og helserelatert livskvalitet) i tillegg til kostnadsdata.

| norsk behandlingstradisjon legges til grunn at transplantasjon skal tilbys som
farstevalg i behandlingen sa sant dette medisinsk sett er mulig. Denne
handlingsplanen endrer ikke pa dette. Men for mange pasienter vil imidlertid
dialysebehandling far transplantasjon veere ngdvendig. Da er det viktig med
kunnskap om kostnader og konsekvenser av de valgene man star overfor.

Faktorer som bgr tas hensyn til i norske anslag pa kostnadene ved ulike typer
dialyseformer er:

1. Enhetspriser og enheter bgr presenteres hver for seg

For a gjare kostnadsanslagene sa transparente som mulig ma enhetspriser og
tilhgrende enheter presenteres hver for seg. Med enhetspriser menes prisene
pa ulike innsatsfaktorer slik som lgnn til personell og prisen pa medisinsk
forbruksmateriell. Sa langt det er mulig bar man bruke markedspriser som
anslag pa enhetsprisene.
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2. Det bar vaere et samfunnsperspektiv pa kostnader

For norske kostnadsberegninger er det gnskelig med et samfunnsperspektiv
hvor kostnader og besparelser inkluderes uansett hvem de tilfaller, pasienter,
pargrende, helsetjenesten eller andre aktgrer.

3. Tidsbruk bar kartlegges (reisetid, arbeidstid og fritid).

Det kan diskuteres hvorvidt produksjonsendringer er en relevant faktor for
pasientgrupper med en stor grad av ufgrhet, uansett behandlingsmetode. Men i
den grad ulike former for dialysebehandling kan pavirke bade evne til & arbeid
og yrkesdeltakelse, er dette en relevant informasjon som bgr tas med.

Det kan argumenteres for at tiden pasientene bruker pa dialysebehandlingen,
samt reisetid, har en verdi i alternativ anvendelse uavhengig av om man er i
arbeid eller ikke. Reisetiden til dialysebehandling kan for eksempel sies a
medfare en ulempekostnad for pasienten fordi det kan ga ut over fritiden. Det
kan settes en kroneverdi pa denne tiden som da kommer i tillegg til de direkte
reisekostnadene. Det er mest vanlig a fokusere kun pa direkte reisekostnader
slik det for eksempel ble gjort av Malmstram m.fl. i 2008 (56). Men det finnes
eksempler pa at indirekte kostnader er inkludert (Sennfélt 2002)(59).

Reisetid og behandlingstid kan fanges opp i livskvalitetsvurderingene fordi
maleinstrumenter for livskvalitet ofte inneholder maloppnaelse pa "vanlige
aktiviteter” som ogsa omfatter fritid. | en kostnadseffektivitetsanalyse vil det da
kunne veere en fare for dobbelttelling. Det anbefales uansett at tidsbruken (tid
med behandling, reisetid, fritid m.m) til pasientene inkluderes, slik at man
senere kan sette en enhetsverdi pa denne tiden. Dersom relevante data er pa
plass kan man ta stilling til metodisk tilneerming og verdsettingen (kroneverdien
pa et senere tidspunkt)

4. Kostnader i et livslapsperspektiv er det mest relevante.

Kostnadsberegninger bor gjores i et livslogpsperspektiv. For eksempel kan
nyretransplantasjon vaere mer kostbart enn dialyse i et 1-arsperspektiv, men
mindre kostbart i et livslopsperspektiv. Lengden pa livslgpsperspektivet
avhenger av lengden pa forventet levetid.

5. Kostnader bar ses i forhold til geografiske forhold og eksisterende infrastruktur
Geografiske forhold og eksisterende infrastruktur kan spille en stor rolle for
kostnadene knyttet til ullike dialysetyper fordi det pavirker reiseavstander og
kostnadene ved a etablere nye tilbud. | handlingsplanen legges det til grunn
maksimum en times reisevei som et mal. Kostnadene ved anbefalingen er ikke
vurdert.

6. Egenskaper ved pasientpopulasjonen ma presiseres

Pasientens alder, grad av nyrefunksjonsnedsettelse med mer pavirker
kostnadsanslagene og dette ma derfor presiseres.
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Norske kostnadsanslag bgr inkludere alle relevante alternativer, for eksempel
sykehusbasert hemodialyse, satelittbasert hemodialyse og hjemmebasert dialyse
(hemo/peritonealdialyse)

Handlingsplanen legger til grunn at pasientens medvirkning i valg av
behandlingsmetode skal understattes. | tilfelle flere dialysetyper er reelle alternativer
i pasientens hjemmeomrade (bade hjemmebasert, satelittbasert og sykehusbasert)
kan det veere ngdvendig a veie pasientenes valgfrihet opp mot kostnadene valgene
kan medfgre. Seerlig utfordrende vil dette vaere dersom pasientenes preferanser gar
pa tvers av allerede etablerte tilbud i omradet. Det kan derfor bli spgrsmal om hvor
mye man er villig til & investere for & gi pasientene en reell valgfrihet.

11.3.1 Konsekvenser ved rettidig og riktig behandling av pasienter med
kronisk nyresykdom

Tettere oppfalging og intensivert behandling vil kunne gi gkte kostnader bade i
primaer- og spesialisthelsetjenesten og innenfor legemiddelsektoren. Hvilke faktorer
som bgr inngd i en eventuell beregning av dette ma utredes naermere. Faktorer som
ma tas med vil i s& fall veere samfunnsgkonomiske konsekvenser ved bedre
overlevelse og mindre sykelighet ikke bare for pasienter med progredierende
nyresykdom, men ogsa for pasienter med kardiovaskulaere komplikasjoner.

Tett oppfolging og god behandling av pasienter med progredierende nyresykdom vil
kunne utsette behovet for dialysebehandling. | forbindelse med kostnadsanalyser
som beskrevet ovenfor vil det ogsa vaere nyttig & beregne hvilke
kostnadsbesparelser det kan veere ved a utsette dialysebehovet i et gitt tidsrom.
Utsettelse av dialysebehovet kan skje ved tidlig intervensjon og god konservativ
behandling for & bremse videreutvikling av nyresykdommen.

11.3.2 Fagutvikling og forskning

Viderutvikling av kvalitetsregistre og pasientregistre for kronisk nyresykdom ma
finansieres innefor de rammer som legges for denne utviklingen.

Handlingsplanen peker pa behovet for en mer malrettet satsning pa forskning pa
kronisk nyresykdom. Dette vil kreve forskningsmidler enten via RHFene eller ved
direktefinansiering over statsbudsjettet. Det foreslas ogsa etablert et program under
Norges forskningsrad.

11.4 Administrative konsekvenser

| handlingsplanen legges ikke opp til endringer som gir store administrative
konsekvenser. Hovedinnretningen i planen er gkt satsning pa forebygging og tidlig
intervensjon og helhetlige pasientforlgp. Dette er intensjoner ogsa i
samhandlingsreformen og i Nasjonal helse- og omsorgsplan (2011-2015). Planen
understattes ny lov om helse- og omsorgstjenesten i kommunen og ny folkehelselov.
Administrative endringer i kommuner og i helseforetak kan komme som fglge av
disse dokumentene. Pasienter med kronisk nyresykdom kan veere en pasientgruppe
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som bergres av disse endringene. Spesielt kan pekes pa behovet for etablering av
lokalmedisinske sentre som kan veere kompetansebaser, base for tverrfaglige team
og base for desentralisert dialysebehandling.

11.4.1 Kommunene

11.4.1.1  Kommunelegene

| handlingsplanen foreslas at kommunelegen gis oppgaven med & tilrettelegge for
det forebyggende arbeidet for pasienter med kronisk nyresykdom i samsvar med §
3-3 i forslag til nye lov om helse- og omsorgstjenesten i kommunen. § 3-4 om
kommunens plikt til & ha oversikt over helsetilstanden i kommunen ma sees i
sammenheng med dette.

11.4.1.2  Kommunehelsetjenesten

Fastlegene vil ha en sentral rolle i forhold til listepasienter med kronisk nyresykdom
eller med risiko for & utvikle det. Fastlegenes rolle ma sees i sammenheng med det
arbeidet som na pagar i forbindelse med ny lov om helse- og omsorgstjenesten og
ny fastlegeforskrift. Det vil vaere opp til kommunene a sgrge for at de har en
helsetjeneste som fungerer overfor pasienter med potensiell eller manifest kronisk
nyresykdom. Kommunen ma vurdere i hvilket omfang andre deler av
kommunehelsetjenesten skal trekkes inn i arbeidet. Det er i handlingsplanen
foreslatt at kommune etablerer behandlingsteam ("nyreteam”) eventuelt i samarbeid
med spesialisthelsetjenesten. Lokalmedisinske sentre vil kunne huse en
kompetansebase nar det gjelder pasienter med kronisk nyresykdom bade i tidlig og i
sen fase.

11.4.2 Spesialisthelsetjenesten

De regionale helseforetakene oppfordres i Prop 1S (2010-2011) til & forberede
samhandlingsreformen blant annet med & ta en gjennomgang av pasientforlgpet for
store pasientgrupper i dialog med kommunene. Helseforetak og kommuner bar i
samarbeid lage forlapsbeskrivelser for pasienter med kronisk nyresykdom.
Forlgpsbeskrivelser kan avdekke behov for nye samarbeidsarenaer og
samhandlingsrutiner. Det bgr utarbeides forlogpsbeskrivelser for pasienter med
kronisk nyresykdom. Kommunelegene i kommunen bgar veere sentrale aktgrer i
kommunen i denne gjennomgangen i samarbeid med fastlegene.

11.4.3 Avtaler mellom kommuner og helseforetak

Avtaler som er foreslatt i handlingsplanen blir lovbestemt derom ny lov om helse- og
omsorgstjenester blir vedtatt.
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11.5 Konsekvenser for Helsedirektoratet

11.5.1  Program for gjennomfering av handlingsplanen

Helsedirektoratet skal sgrge for at handlingsplanen blir gjennomfart, jfr kapittel 10.
Gjennomfgring av handlingsplanen krever medvirkning fra flere avdelinger i
Helsedirektoratet.

| tillegg til dette far Helsedirektoratet nye oppgaver bade i ny lov om Helse- og
omsorgstjenesten i kommunene og i den nye folkehelseloven. Pasienter med
kronisk nyresykdom bgr synliggjeres i Helsedirektoratets arbeid.

Helsedirektoratet vil organisere gjennomfgring av handlingsplanen gjennom et eget
programomrade for pasienter med kronisk nyresykdom, med en definert leder.
Programperioden settes til 2011-2015. Programmet ma omfatte alle relevante
divisjoner og veere tverrfaglig og brukerorientert. Det vurderes & etablere en
radgivningsgruppe for programmet.
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12 Ordliste

KNS

Kronisk nyresykdom. Benyttes i handlingsplanen. ,

CKD

Chronic Kidney Disease (engelsk betegnelse for KNS)

Glomerulus (flertall glomeruli)

Sma karngster i nyrene, fungerer som filtre

GFR (glomerulusfiltrasjonshastighet)

Mengde blod som renses for avfallsstoffer malt i milliliter
pr minutt pr 1,73 m2 kroppsoverflate

e-GFR (estimert GFR)

Beregnes ut fra kreatininverdi, alderog kjgnn. Brukes
synonymt med GFR i dette dokumentet

Hemodialyse

Blodet ledes gjennom en dialysator” kunstig nyre” hvor
dialyseveeske passerer atskilt fra blodet ved en
dialysemembran

Peritoneal dialyse

Dialyseveeske installeres i bukhulen og peritoneum
(bukhinnen) benyttes som dialysemembran

NKF-K/DOQI National Kidney Foundation-Kidney Disease Outcome
Initiative

Komorbiditet Samtidig forekomst av flere sykdommer

Proteinuri Eggehvite i urinen

Albuminuri Albumin i urinen

ACR Forholdet mellom albumin og kreatinin i urinen uttrykt

som mg/mmol

Mikroalbuminuri

ACR: 3-30 mg/mmol

Makroalbuminuri

ACR: >30 mg/mmol

Kardiovaskuleer sykdom (CVD
Cardiovascular disease)

Sykdom i hjerte og blodkar s.r. pga aterosklerose

Cerebrovaskulaer sykdom
(CBD : Cerebrovascular Disease)

Hjerneskade pa grunn av sykdom i blodarene til hjernen

ESRD (End Stage Renal Disease)

Sveert alvorlig reduksjon i nyrefunksjonen (Terminal
kronisk nyresykdom)

RRT (Renal Replacement Therapy)

Nyreerstattende behandling

EPO

Erythropoietin

Konservativ behandling

Ikke nyreerstattende behandling hos pasienter med
sveert alvorlig kronisk nyresykdom /behov for RRT

ACE-hemmer Angiotensinkonverterende enzymhemmer:
Blodtrykkssenkende medikament

ARB Angiotensinreseptorblokker: Blodtrykkssenkende
medikament

QALY Kvalitetsjusterte levear
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EPJ

Elektronisk pasientjournal

Nefrolog

Nyrelege

Vedle
g9:

Handlingsplan for forebygging og behandling av kronisk

nyresykdom.doc
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