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A) Executive summary

Svensk version

Projektet Mer.Hemdialys.for.Halsa?Livskvalité.och.Kostnadskontroll.genom.ett.
Personcentrerat. Arbetssatt finansieras av europeiska regionala utvecklingsfonden genom
Interreg OKS - ett EU-program fér granséverskridande samarbete mellan sédra Sverige,
Danmark och Norge — som huvudfinansiar, kompletterat av partnerorganisationernas egna
bidrag. Detta arbetspaket har syftat till att utveckla underlag for halsoekonomisk
utvardering av dialysvard med sarskilt fokus pa personcentrerade insatser som kan stodja
hemdialys. Arbetet har genomforts i tre integrerade delar: kartlaggning av nationella
register och datakallor i Sverige, Norge och Danmark, identifiering av relevanta resurs- och
kostnadskomponenter ur ett patient-, vard- och samhallsperspektiv, samt utveckling av en
halsoekonomisk modell for att analysera konsekvenser av olika dialysmodaliteter och
personcentrerade interventioner.

Kartlaggningen visar att de nordiska landerna har omfattande nationella register med goda
mojligheter till individbaserad forskning efter etikgodkannande. Nationella njurregister
utgor den viktigaste kallan for att identifiera dialyspatienter och folja olika dialysmodaliteter
over tid. Offentligt tillganglig statistik mojliggor viss uppfoljning av dialysprevalens och
modalitetsfordelning, men ar ofta otillracklig for detaljerade analyser av resursanvandning
och kostnader. Fordjupade analyser kraver i regel individdata och mojlighet till
registerlankning, kompletterad med expertskattningar.

Arbetet belyser samtidigt att viktiga konsekvenser av hemdialys endast delvis fangas i
rutinmassiga registerdata. Detta galler bland annat kommunala omsorgsinsatser,
produktionsbortfall, informell vard, patienters egna kostnader samt miljorelaterade
konsekvenser. Workshops med patienter, anhoriga och vardpersonal visade att manga av
dessa konsekvenser ar centrala ur ett personcentrerat perspektiv men sallan synliggors i
traditionella kostnadsanalyser. Flera kostnader kopplade till hemdialys forskjuts idag fran
den specialiserade halso- och sjukvarden till kliniker utanfor sjukhus, patienter, kommuner
eller andra delar av valfardssystemet, utan att detta systematiskt kan féljas i nationella
uppfoljningssystem.

Projektet identifierade dven ett antal personcentrerade interventioner och organisatoriska
strategier som beddms kunna stédja hemdialys, exempelvis strukturerat beslutsstod,
forbattrad utbildning och traning, kommunikationslosningar, logistiskt stod och
organisatoriska incitament. Dessa interventioner integreras konceptuellti den
halsoekonomiska modell som utvecklas inom projektet.
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Modellutvecklingen visade ocksa att flera av de parametrar som har storst betydelse for
kostnader och halsoutfall, exempelvis modalitetsbyten och langsiktiga patientférlopp,
endast i begransad utstrackning kan skattas fran befintliga registerdata. Modellen anvands
darfor framst for att identifiera vilka antaganden som driver resultaten och vilka
kunskapsluckor som behoéver adresseras i framtida forskning.

Arbetet visar att framtida utvardering av personcentrerade satsningar pa hemdialys
kommer att krava battre integration mellan kliniska register, administrativa data,
patientrapporterade utfall och samhallsekonomiska data. Rapporten rekommenderar
darfor fortsatt utveckling av nationell datainfrastruktur, forbattrad harmonisering mellan de
nordiska lAnderna samt utveckling av modeller som battre kan synliggdra konsekvenser for
patienter, anhoriga, vard och samhalle 6ver tid.
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Engelsk version

The project More.Home Dialysis.for.Health?Quality.of.Life.and.Cost.Control.through.a.
Person_Centred.Approach is primarily funded by the European Regional Development Fund
through Interreg OKS — an EU cross-border cooperation programme uniting southern
Sweden, Denmark and Norway — with co-funding from the partner organisations. This work
package aimed to develop a foundation for health economic evaluation of dialysis care,
with a particular focus on person-centred interventions that may support home dialysis.
The work was conducted in three integrated steps: mapping national registries and data
sources in Sweden, Norway, and Denmark; identifying relevant resource-use and cost
components from patient, healthcare, and societal perspectives; and developing a health
economic model to analyse the consequences of different dialysis modalities and person-
centred interventions.

The mapping demonstrated that the Nordic countries maintain extensive national registries
with strong potential for individual-level research following ethical approval. National renal
registries constitute the primary source for identifying dialysis patients and following
dialysis modalities over time. Publicly available statistics allow limited monitoring of
dialysis prevalence and modality distribution, but are generally insufficient for detailed
analyses of resource use and costs. More comprehensive analyses typically require
individual-level data and linkage across multiple registries.

At the same time, the work showed that several important consequences of home dialysis
are only partly captured in routinely collected registry data. These include municipal care
services, productivity losses, informal care, patient-borne costs, and environmental
impacts. Workshops with patients, informal carers, and healthcare professionals
highlighted that many of these consequences are highly relevant from a person-centred
perspective but rarely visible in conventional economic evaluations. Several costs
associated with home dialysis are currently shifted from specialist healthcare to patients,
municipalities, or other parts of the welfare system without being systematically reflected
in national monitoring systems.

The project also identified a range of person-centred interventions and organisational
strategies that may facilitate home dialysis, including structured decision support,
enhanced training programmes, communication tools, logistical support, and
organisational incentives. These interventions are being conceptually integrated into the
health economic model currently under development within the project.

The modelling work also highlighted important evidence gaps. While costs and outcomes
were highly influenced by the proportion of patients receiving in-centre haemodialysis over
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time, there is limited evidence regarding how person-centred interventions affect modality
choice, modality switching, and long-term treatment trajectories. The primary contribution
of the model is therefore not to provide definitive estimates of cost-effectiveness, but to
identify the assumptions and data gaps that are most influential for future evaluations.

The work indicates that future evaluation of person-centred home dialysis initiatives will
require improved integration of clinical registries, administrative data, patient-reported
outcomes, and societal data sources. The report therefore recommends continued
development of national data infrastructures, stronger harmonisation across Nordic
countries, and further development of models capable of capturing long-term
consequences for patients, carers, healthcare systems, and society.
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B) Specifikt uppdrag inom Interreg-projektet

Detta arbetspaket ingar i projektet Mer.Hemdialys for.Halsa?Livskvalité.och.
Kostnadskontroll.genom.ett.Personcentrerat.Arbetssatt (projekttid september 2023 -
augusti 2026), som finansieras av europeiska regionala utvecklingsfonden genom Interreg
Oresund-Kattegat-Skagerrak (OKS). Interreg OKS &r ett EU-program for
gransoverskridande samarbete i regionen som forenar s6dra Sverige, Danmark och Norge.
Programmets medfinansiering har utgjort det huvudsakliga ekonomiska stddet och
kompletterats av bidrag fran projektets partnerorganisationer i de tre landerna. Det
overgripande syftet med projektet ar att 6ka andelen dialyspatienter som utfor sin
behandling i hemmet, med tydliga vinster for patientens livskvalitet, halsoutfall och
samhallsekonomi.

Syfte beskrevs ursprungligen kortfattat som att utveckla en halsoekonomisk beslutsmodell
Over alternativa dialysmodaliteter som kan anpassas till respektive lands forutsattningar
och anvandas vid transparent prioritering mellan insatser som foreslas i projektets Ovriga
aktiviteter.

Under arbetets gang har detta operationaliserats i form av tre steg:

1. Attundersdka vilka register och datakallor som finns tillgdngliga i Sverige, Norge och
Danmark for att mojliggora analyser av dialysmodaliteter, resursanvandning och
kostnader; via offentlig statistik respektive forskningsdata tillganglig efter
etikgodkannande.

2. Attidentifiera resursanvandning och kostnader kopplade till dialys for olika
inblandade aktorer, inklusive patienter och anhoriga.

3. Attbygga en modell som kan anvandas for att synliggdra de halsoekonomiska
konsekvenserna av de personcentrerade interventioner som foreslas i projektets
ovriga arbetspaket, for att mojliggéra beddémning av de strategier som utvecklas i
projektets ovriga aktiviteter i relation till respektive lands beslutsgrunder och
prioriteringsprinciper.

Resultatet av arbetet har sammanstallts i en teknisk rapport samt tvd manuskript for
publicering i vetenskapliga tidskrifter, med fokus pa jamforelsen av datakallor respektive
den konstruerade halsoekonomiska modellen. Dessa manuskript presenteras under
slutkonferensen som posters.

Planering, genomforande och tolkning har diskuterats med patient- och
anhorigrepresentanter, vardpersonal och foretagen, for att sakerstélla att underlaget kan
komma till nytta for beslutsfattande inom de aktuella verksamheterna.
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C) Bakgrund

Dialys ar en livsuppehallande men resurskravande behandling for patienter med terminal
njursvikt. Enligt den senaste arsrapporten fran ERA-registret har de nordiska landerna
relativt lag prevalens av dialys jamfort med flera andra europeiska lander, samtidigt som
andelen patienter i hemdialys ar relativt hog [1]. Trots detta ar behovet av njurersattande
behandling fortsatt betydande, och en aldrande befolkning talar for ett fortsatt 6kat behov
av dialysvard framover. Hemdialysformer, sdsom peritonealdialys (PD) och hemodialys i
hemmet (HHD), har under senare ar lyfts fram som kliniskt effektiva alternativ till
sjukhusbunden hemodialys (IHD), med jamforbar 6verlevnad samt potentiella fordelar vad
galler livskvalitet, flexibilitet och majlighet till deltagande i arbetsliv och samhalle [2,3].

Personcentrerad vard utgor en grundlaggande princip i de nordiska halso- och
sjukvardssystemen och ar en central utgdngspunkt inom Interreg OKS-projektet. En hog
andel hemdialys kan dock inte automatiskt tolkas som ett uttryck for 6kad
personcentrering. Inom dialysvard innebar personcentrering att behandlingsval inte enbart
styrs av medicinsk lamplighet eller systemeffektivitet, utan dven utgar fran patientens
varderingar, preferenser, livssituation och majlighet att leva ett sjalvstandigt liv. Detta ar
sarskilt relevant vid val av dialysmodalitet eftersom behandlingen paverkar vardagsliv,
autonomi, arbetsformaga och social delaktighet.

Val av dialysmodalitet har inte enbart kliniska konsekvenser utan aven betydande
ekonomiska och organisatoriska implikationer [4,5]. Personcentrerade insatser som syftar
till att 6ka patienters mojlighet att valja och genomféra hemdialys kan paverka saval
vardkostnader som resursanvandning for patienter, anhoriga och samhallet i stort. For att
beddma konsekvenserna av sddana insatser kravs darfor analyser som omfattar bade
kliniska och samhalleliga utfall.

Halsoekonomiska utvarderingar har visat att hemdialys i manga fall kan vara férknippade
med lagre direkta vardkostnader an sjukhusbunden IHD, bland annat genom minskat
behov av personal, lokaler och transporter [6]. Samtidigt bygger manga kostnadsanalyser
pa manga antaganden och saknar ofta uppgifter om relevanta resurser och kostnader,
exempelvis kommunala insatser, produktionsbortfall, informell vard, kostnader som
uppstar for patienten och de kopplade till miljdpaverkan; kostnader som endast delvis eller
inkonsekvent kan identifieras i rutinmassigt insamlade registerdata. Exempelvis
dialysbehandlingens stora resursférbrukning av vatten, energi och engangsmaterial
diskuteras allt oftare [7,8]. Samtidigt skiljer sig patienter at vad galler medicinska
forutsattningar, socialt stdd, geografi och socioekonomiska faktorer, vilket innebar att
effekter av olika dialysstrategier kan variera mellan grupper. Detta staller krav pa datakallor
som mojliggor individbaserad och longitudinell uppfoljning éver tid.

7
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For att kunna utvardera effekter av satsningar pa hemdialys kravs mojlighet att identifiera
dialyspatienter, sarskilja olika dialysmodaliteter 6ver tid samt koppla
behandlingsinformation till olika typer av resursforbrukning och kostnader. De nordiska
landerna anses ofta ha sarskilt goda forutsattningar for sddana analyser genom
skattefinansierade halso- och sjukvardssystem och omfattande nationella register med
mojlighet till individbaserad lankning [9-12]. Trots detta ar det oklart vilka kostnader som
faktiskt kan observeras i offentligt tillganglig statistik respektive vilka analyser som kraver
tillgang till individdata efter etikgodkdnnande. Det saknas ocksa kunskap om
resursanvandning och kostnader forknippade med de olika dialysmodaliteternai de
skandinaviska landerna. En sddan sammanstallning ar nddvandig for att forsta
konsekvenser for patient och samhalle av satsningar pa hemdialys.
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D) Fragestallning

Projektets Overgripande ambition ar att bidra till personcentrerad och hallbar dialysvard
genom att stodja utveckling och implementering av insatser som kan dka mojligheten till
hemdialys.

For att sddana strategier ska kunna prioriteras och implementeras langsiktigt kravs dock
kunskap om deras konsekvenser for patienter, vardgivare och samhalle, inklusive
resursanvandning, kostnader och halsoeffekter. Trots att de nordiska ldnderna har
omfattande registerinfrastruktur saknas idag en samlad bild av vilka datakallor som faktiskt
kan anvandas for att identifiera dialyspatienter, sarskilja dialysmodaliteter och koppla
behandling till olika typer av kostnader och resursforbrukning. Det ar ocksa oklart vilka
analyser som kan genomfdras med hjalp av offentligt tillganglig statistik respektive vilka
som kraver individdata efter etikgodkdnnande. Dessutom fangas kostnader och
konsekvenser som ar centrala ur ett personcentrerat perspektiv, exempelvis patienters
tidsanvandning och anhdriginsatser, sallan i rutinmassigt insamlade registerdata.
Detsamma géller kommunala stodinsatser, produktionsbortfall och miljopaverkan.

Arbetet utgar darfor fran tre overgripande fragestallningar:

1. Vilka register och datakallor finns tillgangliga i Sverige, Norge och Danmark for att
identifiera dialyspatienter, sarskilja dialysmodaliteter och analysera
resursanvandning och kostnader?

2. Vilka kostnader och konsekvenser for patienter, anhoriga, vard och samhélle kan
identifieras och inkluderas i en hadlsoekonomisk modell av dialysvard, och vilka
viktiga komponenter saknas i befintliga data?

3. Hurkan en halsoekonomisk modell utformas for att synliggdra konsekvenserna av
de personcentrerade interventioner som utvecklas inom projektet, samt skapa
forutsattningar for framtida uppfoljning, utvardering och forskning kring hemdialys i
de nordiska landerna?

Arbetet syftar darmed inte enbart till att beskriva nuvarande datatillgadng och
kostnadseffektivitet av arbetspaketens prioriterade insatser, utan aven att tydliggora
behovet av datauppgifter som kravs i framtida analyser av hur personcentrerade satsningar
inom dialysomradet paverkar patienter, vardsystem och samhalle 6ver tid.
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E) Metodologi

Arbetet genomfordes i tva integrerade delar: dels kartlaggning av register och datakallor i
Sverige, Norge och Danmark, dels utveckling av den halsoekonomiska modellen for att
analysera konsekvenser av olika dialysmodaliteter och personcentrerade interventioner.
Arbetet bedrevs iterativt och i dialog med patienter, narstdende, vardpersonal, foretagen
och forskare fran projektets dvriga arbetspaket.

Som ett forsta steg identifierades relevanta resurs- och kostnadskomponenter genom
litteraturgenomgang samt workshops och diskussioner med patienter, narstadende och
sjukskoterskor inom dialysvard. Syftet var att fanga bade direkta vardkostnader och
konsekvenser som ar viktiga ur ett personcentrerat perspektiv. Ett bredare
samhallsperspektivinkluderades eftersom tidigare forskning visat att betydande delar av
sjukdomsbdrdan vid dialys kan falla pa patienter och anhoriga snarare an enbart pa halso-
och sjukvarden [13,14]. Arbetet omfattade darfor inte enbart traditionella
sjukvardskostnader utan aven fragor relaterade till tidsatgang for behandling och resor,
anhorigstod, paverkan pa arbete och vardagsliv, organisatoriska resurser samt
miljorelaterade konsekvenser. Denna genomgang anvandes som grund for att definiera
vilka typer av data och variabler som behovde identifieras i registerkartlaggningen och
senare inkluderas i modellen.

Kartlaggningen av register och datakallor gjordes i en genomgang av offentligt tillganglig
dokumentation fran myndigheter, registerhallare och statistikportaler i Sverige, Norge och
Danmark. Fokus lag pa datakallor relevanta for dialysvard, resursanvandning och
kostnader. Registren bedomdes utifran mojligheten att identifiera dialyspatienter, sarskilja
olika dialysmodaliteter 6ver tid och ldnka individdata mellan olika datakéllor. Aven
tillgdngen till kostnadsrelaterade variabler och skillnader mellan offentligt tillgangliga data
och forskningsdata efter etikgodkdnnande analyserades. Kartlaggningen omfattade bland
annat njurregister, administrativa vardregister, lakemedelsregister, kostnads- och
ersattningssystem samt socialforsakringsrelaterade datakallor.

Parallellt utvecklades en halsoekonomisk Markovmodell for patienter med dialyskravande
njursvikt, i enlighet med etablerade principer for beslutanalytisk modellering inom
halsoekonomi[15,16]. Syftet med modellen var att synliggdra potentiella konsekvenser av
de personcentrerade interventioner som utvecklas inom projektets ovriga arbetspaket.
Modellen inkluderar olika dialysmodaliteter samt transplantation och déd som madjliga
halsotillstand 6ver en 5-arsperiod. Forskning fran Danmark har tidigare demonstrerat att ett
personcentrerat delat beslutsfattande inte leder till hemdialys for alla patienter [17]. Darfor
byggdes modellen som en scenarioanalys som jamfor kostnader och effekter dver tid
utifran olika initial fordelning av patienter mellan de tre modaliteterna PD, HHD och IHD;

10
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e Scenario 1: standardvard i enlighet med nuvarande modalitets-fordelning fran
Svenska Njurregistrets arsrapport 2025, och

e Scenario 2: fordelning vid gemensamt beslutsfattande (det.forlopp.som.bedoms.
mest.personcentrerat) baserat pa en tidigare publikation [17].

Det har upplagget for modellen skiljer sig fran de modelleringsstudier vi identifierat i
litteraturen, vilka fokuserat pa att undersoka kostnadseffektivitet av specifika
dialysmodaliteter eller jamfora dialys mot exempelvis njurtransplantation (Tx) [18,19].

Parametrar i scenarierna omfattar forandringar i sannolikheter for initialt behandlingsval
och modalitetsbyte med relaterade konsekvenser i vardkonsumtion, livskvalitet och
samhallelig resursanvandning over tid. Utvecklingen av modellen baserades pa publicerad
litteratur, svenska registerdata och aterkommande diskussioner med projektets olika
aktorer. Modellen utformades for att kunna anpassas till olika nationella forutsattningar
och for att pa sikt mojliggora analyser avimplementering, uppfoljning och framtida
policyforandringar inom hemdialysomradet. Den utvecklade modellen ska i forsta hand ses
som ett explorativt beslutsanalytiskt verktyg for att identifiera vilka parametrar som har
storst betydelse for framtida utvarderingar.

F) Slutsatser och resultat

Danmark, Norge och Sverige har omfattande nationella register med goda madijligheter till
individbaserad forskning efter etikgodkannande. Samtliga lander har nationella njurregister
med hog tackningsgrad och majlighet att folja dialyspatienter over tid. Offentligt tillganglig
statistik i registrens publicerade arsrapporter mojliggér uppfoljning av dialysprevalens och
fordelning mellan olika dialysmodaliteter. Daremot ar mojligheterna till detaljerade
analyser av resursanvandning och kostnader begransade i offentliga data (Tabell 1).

11
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Tabell 1: Oversikt 6ver offentligt tillgangliga data och registerinformation relevanta for

analyser av dialyskostnader i Danmark, Norge och Sverige, pa nationell niva.

Kostnadskomponent

Danmark

Norge

Sverige

Dialysmodalitet /
modalitetsbyte

Specialiserad vard
Vardkontakter
Kostnader
Priméarvard

Vardkontakter

Liakemedel

Dialysrelaterade lakemedel
Lakemedel givna pa sjukhus

Kommunal vard och omsorg

Produktionsbortfall

Korttidssjukskrivning

Sjukersattning/fortidspension

Statistik fran
kvalitetsregister

ICD-koder
DRG-baserade

Forsaljningsstatistik

Aktivitetsdata utan
diagnoskoppling

Statistik fran
kvalitetsregister

ICD-koder

Vardkontaktstatistik
utan diagnoskoppling

Fdérsaljningsstatistik

Statistik fran
kvalitetsregister

ICD-koder
DRG-baserade

Forsaljningsstatistik

Vissa KVA-koder

ICD N17-N19
ICD NOO-N99

Forkortningar: ICD = International Classification of Diseases; DRG = diagnosrelaterade grupper; KVA = Klassifikation av vardatgarder.

Tabellen illustrerar 6versiktligt vilken typ av information som ar offentligt tillganglig eller

identifierbar i nationella register och pa vilken detaljniva den kan kopplas till diagnos eller

dialysmodalitet. | nagot fall finns mer detaljerade data tillganglig via lokal eller regional

registrering, exempelvis primarvardsdata i regionala register i Sverige, men
diagnoskoppling saknas i stort dven dar.

Tillgang till individdata efter etikgodkannande kan mojliggéra mer detaljerade analyser,

men dven sadana data har begransningar vad galler skillnader mellan modaliteter, koppling

till diagnoser och samhallskostnader. Exempelvis genererar hemdialys inte registrerade

vardkontakter, och det saknas ofta koppling mellan diagnos och socialforsdkringsdata.

Detta innebar att analyser av produktionsbortfall och samhallskostnader riskerar att

underskatta skillnader mellan dialysmodaliteter, sarskilt nar arbetsformaga paverkas av

flera samtidiga sjukdomstillstand.

Flera viktiga resurs- och kostnadskomponenter som tas upp av patienter, anhdriga och

vardpersonal (Tabell 2) visade sig vara svara eller omojliga att fanga i rutinmassigt

insamlade registerdata, exempelvis kommunala omsorgsinsatser, forlorad fritid, informell

vard, patienters egna utgifter samt miljorelaterade konsekvenser.
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Tabell 2: Resurs- och kostnadskomponenter som identifierades i workshop med patienter,

anhoriga och vardpersonal men som vanligen inte fangas i rutinmassiga registerdata

Niva Omrade Exempel pa konsekvenser och kostnader
Patient Halsokonsekvenser Symtombdrda, kost- och vatskerestriktioner,
lakemedelsbehovy, infektions- och komplikationsrisk
Tidséatgang Restid och vantetid kopplat till leveranser, tid for
dialysbehandling, utbildning och traning
Direkta privata kostnader Vatten- och elférbrukning, avfallshantering,
lagringsutrymme, anpassning av bostad
Livskvalitet och Flexibilitet i vardagen, energi for arbete och fritid, méjlighet
arbetsformaga till deltagande i arbetslivet
Anhériga Tidséatgang Hjalp med dialysbehandling, utbildning, samordning av

Halso- och sjukvard

Ekonomiska
konsekvenser

Arbetsliv och
livssituation
Utrustning och
investeringar

Utbildning och
uppfdljning

leveranser och material

Minskad arbetstid, inkomstbortfall, eventuell ersattning
som dialysassistent

Paverkan péa arbetsformaga, karriarutveckling, emotionell
belastning och flexibilitet i vardagen

Dialysmaskiner, vattenrening, installation och teknisk
utrustning

Patientutbildning, omtraning, uppféljningsbesdk och
distansstod

Logistik Leveranser av material, avfallshantering, vattenprovtagning
och filterbyten
Kommunal vard Hemstod och Assisterad hemdialys, hemsjukvard och praktiskt stod
och omsorg hemsjukvérd
Anpassning av bostad Installation av vatten och el, strukturella anpassningar

Aterstéllning avbostad Nedmontering och aterstéallning efter avslutad hemdialys

Sjukhusbunden dialys diskuterades mindre ingdende under workshopen, eftersom det
forvantades vara identifierbart via diagnos-, atgards- och ersattningssystem. Senare under
projektet har det dock visat sig vara mer komplext, exempel pa detta ar privata
mottagningar utanfor sjukhus som utfor IHD men inte rapporterar till det svenska
Nationella Patientregistret och kostnader for dialys som inte hanteras och registreras till
vardkontakter i de administrativa registren utan hanteras direkt pa sjukhusmottagningen.

Arbetet inom projektets dvriga arbetspaket identifierade ett antal personcentrerade
interventioner och organisatoriska strategier som bedoms kunna paverka mojligheten till
hemdialys. Dessa interventioner antas paverka initialt behandlingsval, modalitetsbyte,
utvecklingen av komplikationer, vardkonsumtion och livskvalitet (Tabell 3).
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Tabell 3: Personcentrerade interventioner identifierade i projektets arbetspaket och deras
planerade representation i den halsoekonomiska modellen

Arbetspaket Exempel pa interventioner Forvantad paverkan Paverkat tillstand i
modellen
2.1 Anpassade ersattningssystem, Fdrbattrad samordning Modalitetsval,
Organisationsmodeller samordnade vardstrukturer, och 6kad anvdndning av resursanvandning
och incitament upphandlingsrutiner hemdialys (inklusive vard)
2.2 Beslutsstod, Okad patientdelaktighet Modalitetsval,
Information och balanserad information, och mer informerade livskvalitet
beslutsstod anpassning till halsolitteracitet behandlingsval
2.3 Kommunikationsverktyg, snabb Minskad oro och farre ~ Komplikationer*,
Kommunikation och problemlésning, stod i hemmet undvikbara vardkonsumtion
kontinuitet komplikationer
24 Forstarkt utbildning for patienter Okad trygghet och Vardkonsumtion,
Utbildning och tréning och anhoriga, digitalt stéd forbattrad formaga att  livskvalitet
hantera hemdialys
2.5 Materialleveranser, startpaket, Forbattrad Modalitetsval,
Logistik och praktiskt rese- och logistiklosningar genomforbarhet och resursanvandning
stod minskad praktisk
belastning

* Utifran dialog med dialyspersonalinom projektet sa ar den viktigaste komplikationen att modellera utvecklingen av infektioner under
PD som leder till att man behover byta till IHD tillfalligt. Detta inkluderades som en del av kostnaden for PD i modellen.

| tabellen framkommer att manga av interventionerna som féreslagits egentligen inte
paverkar kostnader direkt, utan snarare beteenden, trygghet, genomforbarhet och
kontinuitet, vilket sedan indirekt paverkar resursanvandning och utfall.

Parametrarna i den hidlsoekonomiska modellen bygger pa litteratur, arsrapporter,
skattningar fran registerdata, officiella datakallor och expertskattningar (Tabell 4). Eftersom
det visat sig svart att hitta uppgifter som motsvarar manga av de ingdende parametrarna sa
ska resultaten ses som en indikation pa vad som behover ingéd i en analys for att forsta
konsekvenser av dialysval och for att identifiera kunskapsluckor, snarare an som ett
komplett beslutsunderlag. Resultaten presenteras har i korthet, men en mer detaljerad
genomgang kommer att publiceras i form av en teknisk rapport (pa engelska) och i
posterform under projektets slutkonferens, samt skickas in till en vetenskaplig tidskrift for
publicering.
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Tabell 4: Parametrar for modellering utifran tva scenarier for initial
dialysmodalitetsfordelning.

Modell-parameter Scenario 1: Scenario 2: Kommentar
”standardvard” ”personcentrerat”
Modellinformation
Cykellangd 1ar 1ar
Tidshorisont 5ar 5ar
Diskontering 3% arligen 3% arligen

Initial fordelning
PD/HHD/IHD  37%/2%/61% 63%/5%/32%  HHD baserat pa fatal anvandare
Foflyttningar i modellen (Scenario 1 baserat pa SNR-data, for Scenario 2 4r merparten antaganden)

PD - HHD 10% 10%
PD = IHD 11%*[cykel] 10%
HHD - PD (0) (0)
HHD - IHD (0) (0)
IHD > PD 1% 1%
IHD > HHD 0% 0%
PD - Tx 15% 15% (HHD baserat pa IHD-statistik fran SNR)
HHD/IHD > Tx 8% 8%
PD/HHD/IHD 15% 15%
- Avlider

Kvalitetsjusterade levnadsar (per ar)
PD/HHD/IHD 0.58/0.58/0.56 0.58/0.58/0.56 [18,19]
Tx 0.81 0.81
Kostnader (SEK, per ar och patient, 2026 ars prisniva)*
32 ffj sl acdocald ;2 nffy

A 154 525 161 259 DRG for infart och tid for tréning
eeA 161131 167 865 - Extra kontakter relaterat till
kA 66 731 73465 modalitetsbeslut
B2 ] aMi®BaR , ac¢ anfhh
“A 699 400 699 400
eeA 567 200 567 200
A 1092000 1092000 Dialys, patientersattning och leveranser
W, 58 — 3%%on TOR s 44 03M0°BaR , 4 ¢ anffy
A 5460 13650 Antagande om assistans, dkar vid
eeA 5824 14560 hemdialys
kA 0 0 - fran 2% till 5%
* 8cAf) offj A= acBocald , 4 Enffy
“A 4900 5740 Traning och resor
eeA 9800 11 480 - Extra tid for kontakter relaterat till
A 0 0 modalitetsbeslut
* 8cAf] ff aMi®BER , 2 ¢° anffy
°A 80080 80080
eeA 131 040 131 040 Dialystid, mottagande av leverans och
kA 141 960 141 960 resor
¢ 0 0B3sM0°BaR , 4 anffy
A 1602 4004 Stod for dialys, leveranser och resor
eeA 128 419 124 488 - Skillnader beror pa andel informellt
A 2839 7098 respektive kommunals stod

* For detaljerad nedbrytning se teknisk rapport pa engelska.
ForkortningargHHD = hem-hemodialys; IHD = in-center hemodialys; PD = peritonealdialys i hemmet; Tx = njurtransplantation.
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De ekonomiska forutsattningarna for hemdialys skiljer sig avsevart mellan regioner och
lander, exempelvis ersattningar till patienter, reskostnader och mojligheten att fa
assisterad dialys i hemmet. | modellen har vi antagit (alla scenarier) att det finns modeller
for att ersatta/assistera patienter, vilket gor att vi riskerar att dverskatta regionen och
kommunens kostnader samtidigt som vi underskattar tidsatgangen och kostnaderna for
patient och anhdriga.

Andel som anvander PD och den hogre andelen PD-patienter som enligt SNR-data
genomgar Tx var viktiga skillnader mellan scenarierna. Trots att Tx inte var fokus i studien,
och initialt bara sags som ett stadie for att utga ur modellen, sa visade det sig att andelen
Tx och inkludering av kvalitetsjusterade levnadsar kopplat till Tx paverkade riktningen i
jamforelsen avsevart.

Vid jamforelse av scenarierna sags en forskjutning av kostnader i scenario 2 fran IHD till PD
och HHD, detta ledde till en kostnadsminskning hos region/kommun trots att extra
kostnader for traning, leveranser, patientersattning och assisterad hemdialys 6kade deras
forvantade kostnader (Tabell 5).Daremot fick patient och anhoriga nagot hogre kostnader,
kopplat till stod fran anhoriga vid hemdialys; en 6kning fran 34 288 kr i scenario 1, till 91 483
kri scenario 2. Aven kommunen fick en 6kad kostnad i scenario 2, men eftersom bara en
mindre andel av patienterna forvantades behéva kommunal assistans for dialys sa blev
kostnaden utslagen pa hela patientpopulationen lag (6kning fran 4807 kr i scenario 1 till 22
589 kri scenario 2).
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Tabell 5: Modellering av kostnader och kvalitetsjusterade levnadsar utifran tva scenarier for
dialysmodalitetsfordelning 6ver 5 ar.

Modell-parameter Scenario 1: Scenario 2:
”standardvard” ”personcentrerat”
Andel per halsotillstand/modalitet; ar0/ar 4
A 37% /1% 63% /4%
eeA 2% /4% 5% /9%
A 61% /28% 32%/17%
@ 0% /26% 0% / 30%
2nff] 0% /41% 0% / 40%
Kvalitetsjusterade levnadsar, diskonterad*
Aggregerat per patient, exklusive QALY for Tx 1,66 QALY 1,63 QALY
Aggregerat per patient, inklusive QALY for Tx 2.23 QALY 2.28 QALY
Kostnader (SEK), diskonterad
Aggregerat per patient 3362449 3018771
1 ¢ onfffad@edU BAYN® 4 nac2ff
A 575 240 1068 781
eeA 191717 406 812
A 2595491 1543178
] ¢ onfffacBebu’ B, a¢* aha Ndodoff)
Ri: P PR X HRp 2597 169
*acAf) X € 0, 03 PN 421602

* Enbart baserat pa QALY aggregerade under pagaende dialys, bortser fran transplantationer och efterféljande halsoeffekter.
Forkortningar¢ HHD = hem-hemodialys; IHD = in-center hemodialys; PD = peritonealdialys i hemmet; Tx = njurtransplantation.

Fordelning av kostnader over tid for de olika aktorerna visas i Figur 1.
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3500000
3000000
2500000
2000000

1500000

1000000

500000

Ar1 Ar2 Ar3 Ara A

=

5

=

=—Region === Kommun e===Patient e=———Anhorig e=——=Total (SEK)

b) Scenario 2

3500000
3000000
2500000
2000000
1500000
1000000

500000

\

Ar1 Ar2 Ar3 Ara Ars

=——Region em—KomMmun e==Patient e=———Anhorig e=———Total (SEK)

Figur 1: Férdelning av kostnader 6ver 5 ar, for respektive scenario.

For att fa en uppfattning om hur de olika scenarierna forhaller sig jamfort varandra
placerades de in i ett kostnadseffektplan som illustrerar skillnaden i totalkostnad och QALY
i de olika scenarierna (Figur 2). Det blir tydligt i figuren att relativt osdkra antaganden i
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nulaget leder till stora skillnader i beddomning av kostnadseffektiviteten mellan de olika
scenarierna, sdsom hur den faktiska fordelningen mellan dialysmodaliteter och till Tx
utvecklar sig over tid.

Kostnadseffektplan
400000
300000
200000
100000

0

-100000

AKostnad (SEK)

-200000

-300000

-400000
-0,060 -0,040 -0,020 0,000 0,020 0,040 0,060

AQALY

Figur 2: Inkrementella kostnader och halsoutfall (QALY) dver 5 ar vid scenario 2
(personcentrerad vard) jamfort med scenario 1 (standardvard); X indikerar resultaten vid
exkludering av QALY-vinster for Tx, medan O inkluderar dessa i berdkningen.

Modellanalysen indikerar lagre kostnader totalt for dialys i det personcentrerade forloppet
(scenario 2), och beroende pa hur modellen byggs sa har det ocksa potential att leda till
forbattrad halsa matti QALY. Det ar osakert om andelen transplantationer faktiskt okar,
eller om det bara ar en foljd av extrapoleringar i modellen som egentligen inte skulle ses i
en verklig patientpopulation. Aven om scenario 2 bygger pa en enstaka studie och med kort
tidshorisont (enbart beslutsprocessen fram till initialt val av dialysmodalitet) sa illustrerar
modellen att kostnaderna i hdg grad drivs av hur stor andel patienter som over tid
behandlas med IHD, men att hemdialys ocksa férvantas leda till nagot hogre kostnader for
anhoriga som stottar dialyspatienterna och bedriver informell vard. Resultaten illustrerar
hur kostnader omfordelas mellan regioner, kommuner, patienter och anhdriga nar dialys
flyttas fran sjukhus till hemmet. Dagens uppféljningssystem synliggor inte detta.
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G) Rekommendationer

Arbetet visar att aven om de nordiska landerna har goda forutsattningar for individbaserad
forskning kring dialys och hemdialys, finns det viktiga kostnader och konsekvenser som
saknas i nationella register och administrativa system. For att maojliggdra mer rattvisande
analyser av resursanvandning, kostnadseffektivitet och konsekvenser av personcentrerade
interventioner behovs darfor fortsatt utvecklingsarbete inom flera omraden.

Modellanalysen indikerar att de ekonomiska konsekvenserna av satsningar pa hemdialys i
forsta hand bestadms av hur stor andel patienter som éver tid behandlas med IHD och, i viss
man, av hur stor andel som genomgar njurtransplantation. Samtidigt saknas kunskap om
hur personcentrerade interventioner paverkar modalitetsval och modalitetsbyten pa ldng
sikt. Modellens framsta bidrag ar darfor att synliggora vilka antaganden som driver
resultaten och vilka dataluckor som behover adresseras for framtida utvarderingar.

Utveckling av datainfrastruktur och uppfoljning

Regioner och nationella myndigheter bor forbattra mojligheterna att folja resursanvandning
och kostnader kopplade till hemdialys pa nationell niva. Dagens register och
ersattningssystem fangar huvudsakligen specialiserad vardkonsumtion och DRG-baserade
kostnader, medan flera viktiga kostnadskomponenter saknas eller endast kan identifieras
lokalt. Flera kostnader uppstar pa 6ppenvardsmottagningar utanfor sjukhus, eller forskjuts
till patienter, kommuner eller andra delar av valfardssystemet, utan att detta systematiskt
synliggors i nationella uppféljningssystem. Vissa kostnader ligger kvar pa kliniken men
representeras inte fullt uti administrativa register, exempelvis efter upphandling eller for
ersattningar till patienter.

Det galler exempelvis:

e kostnader for upphandlade dialysmaskiner och férbrukningsmaterial,
e installation och underhall av utrustning i hemmet,

e ersattningar till patienter for vatten, el och avfallshantering,

e kommunala stodinsatser,

e samt kostnader som faller pa patienter och anhoriga.

Eftersom sadana kostnader kan skilja sig mellan lander, regioner och organisatoriska
modeller riskerar nuvarande uppfoljning att underskatta eller felklassificera
resursanvandning kopplad till hemdialys. Danmark har i sammanhanget utvecklat
organisatoriska ldsningar som kan vara relevanta for fortsatt nordiskt erfarenhetsutbyte;
bland annat standardiserade vardforlopp, strukturer kring delat beslutsfattande samt
modeller for ersattning till patienter och kommuner vid dialys i hemmet. | Norge och vissa
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svenska regioner finns istallet viktiga erfarenheter av att hantera kommunikation med
hemdialyspatienter i glesbygd med l&nga avstand till sjukhus. Aven om det inte fanns
utrymme till omfattande datainsamling i dessa kontexter under projektperioden sa bor det
vara en framtida rekommendation for att visa kostnader och effekter av 6kad hemdialys,
nagot som helst skulle ske rutinmassigt.

Nationella registerhallare och ansvariga myndigheter bor utveckla nationella njurregister
och andra relevanta datakallor for att mojliggdra mer systematisk insamling av patient-
rapporterade utfall samt dialysrelaterade resurs- och kostnadsdata, aven utanfor
traditionell specialistvard och direkt fran patienter och anhdriga. Sarskilt viktigt ar att skapa
battre mojligheter att folja:

e dialysanvandning over tid, oavsett modalitet,

e kommunalvard och hemsjukvard,

e livskvalitet,

e patienters och anhorigas resursanvandning,

e samtorganisatoriska och logistiska stodinsatser.

Samtliga berakningar utgick har fran standardbehandling; PD 5 ganger per vecka, HHD 4
ganger per vecka och IHD 3 ganger per vecka. Utifran tillgangliga data gick det inte att
beddma hur representativa dessa behandlingsfrekvenser ar. Ersattningarna till patienter
utgick fran regionala beslut som vi kunde hitta, men fran tidigare workshop vet vi ocksa att
detta skiljer sig mellan regioner och lédnder. Aven kostnader for transporter och fardtjanst
bygger pa skattningar, eftersom dessa inte finns registrerade.

Nationella myndigheter bor verka for 6kad harmonisering mellan de nordiska landerna vad
galler definitioner, kodning och datainsamling, for att forbattra mojligheterna till
jamfoérande analyser och gemensam kunskapsutveckling. Arbetet pekar pa tydliga
skillnader mellan landerna vad galler organisatoriska forutsattningar for uppfoljning. |
Sverige begransas exempelvis nationell uppfoljning av primarvardens roll i vardkedjan
fortfarande av avsaknaden av heltdckande nationella individdata for primarvard, vilket i
vissa regioner ocksa omfattar data 6ver IHD som sker pa mottagningar utanfor sjukhus,
vilket forsvarar analyser av kontinuitet, samordning och resursanvandning over tid. |
Danmark och Norge begransas mojligheterna att analysera samhallsekonomiska
konsekvenser av att socialforsakringsdata i mindre utstrackning kan kopplas till diagnoser
och behandlingsmodaliteter pa nationell niva. Detta forsvarar analyser av exempelvis
produktionsbortfall och arbetsmarknadsdeltagande vid olika former av dialys.
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Vidareutveckling av den halsoekonomiska modellen

Arbetet med den halsoekonomiska modellen synliggor svarigheterna i att analysera den har
typen av patientférlopp; medan tidigare studier visat pa skillnader i kostnadseffektivitet
mellan olika dialysmodaliteter sa saknas i stort kunskap om vad som hander vid byte av
modalitet eller halsostatus. Arbetet visar ocksa att patienter som star infor dialysstart ofta
behdver fatta beslut utan tillrackligt underlag om hur olika dialysmodaliteter paverkar den
framtida resursanvandningen och de ekonomiska konsekvenserna for bade patient och
anhdriga. For att vidareutveckla modellen ar en prospektiv datainsamling som omfattar alla
perspektiv och foljer patienter over tid dnskvard. En saddan studie skulle bade ge battre
beslutsunderlag for inblandade aktérer och kunna ligga till grund for patientinformation

och utbildning.

Implementering och framtida forskning

Projektet visar att manga interventioner som kan stodja hemdialys har potential att paverka
val av dialysmodalitet, fordndringar i modalitet och komplikationer 6ver tid, samt ett flertal
relevanta kostnader. Redan i sin nuvarande form bygger modellen till stor del pa
antaganden som ar svara att validera utan omfattande datainsamlingar. Vidare forskning
inom omradet bor darfér omfatta:

e longitudinell uppféljning av personcentrerade interventioner,

e utveckling avgemensamma nordiska modeller for kostnadsanalys,

e samtforbattrade metoder for att inkludera samhéllsperspektiv, miljopaverkan och
anhoriginsatser i ekonomiska utvarderingar av dialysvard.

Samtidigt visar arbetet att framtida uppfoljning av personcentrerade interventioner
sannolikt kommer att krdva kombinationer av registerdata pa individniva och
kompletterande datainsamling fran kommuner, patienter och anhoriga. Detta behovs for
att fullt ut kunna belysa konsekvenser for vard, livskvalitet och samhalle.

Regioner och andra vardgivare som infor nya arbetssatt for hemdialys bor planera
uppfoljningen redan fran start och inkludera patientrapporterade data, organisatoriska
konsekvenser och kostnader utanfor specialistvarden. Projektet visar att den storsta
begransningen for framtida halsoekonomiska utvarderingar av hemdialys inte ar bristen pa
modeller, utan bristen pa data som beskriver patientférlopp, modalitetsbyten,
resursanvandning och kostnader over tid. Forskningsfinansiarer bor prioritera
longitudinella studier som kombinerar registerdata med patientrapporterade data och
kompletterande datainsamling om resursanvandning utanfor halso- och sjukvarden, for att
mojliggora mer tillforlitliga halsoekonomiska utvarderingar.
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Bilaga A. Deltagare

Arbetet har genomforts i samarbete mellan forskare och representanter fran Danmark,
Norge och Sverige inom ramen for Interreg OKS-projektet.

Ansvariga for arbetspaketet:

Funktion Namn

WP lead / Sverigeansvarig Hanna Gyllensten, Goteborgs universitet
Norgeansvarig Marianne Klemp, Universitetet | Oslo
Danmarkansvarig Ulrika Enemark, Aarhus universitet

Ovriga bidrag till hidlsoekonomiska analyser och modellutveckling:

Namn Bidrag

Benjamin P Harvey Halsoekonomisk analys och registergenomgang

Pia Johansson Halsoekonomisk modellutveckling

Johan Jarl Diskussion om registerbaserade analyser av dialyskostnader i Sverige
KG Pritz Diskussion om data fran nationella njurregister

Bidrag fran 6vriga arbetspaket:

Ansvariga forskare och deltagare i projektets dvriga arbetspaket bidrog till identifiering och
beskrivning av personcentrerade interventioner, organisatoriska strategier och
implementeringsfragor som integrerades i den halsoekonomiska modellen.

Workshops och anvandarinvolvering

Patientrepresentanter, narstadende och vardpersonal deltog i workshops och diskussioner
kring relevanta kostnads- och resurskomponenter, konsekvenser av olika
dialysmodaliteter, samt behov kopplade till personcentrerad hemdialys. Dessa
diskussioner utgjorde ett viktigt underlag for bade registerkartlaggningen och utvecklingen
av den halsoekonomiska modellen.
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