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Inledning

Dessa patienter lider i det tysta, ofta syns de inte men de
fortjianar var sympati och mycket mer. | bésta fall lider de av
stort obehag, i varsta fall akuta smartor. De sdker desperat efter
en behandling mot klddan. Men det finns ingen. An s& l&dnge.
CKD-aP (Chronic Kidney Disease associated Pruritus) dr en
systemisk svarbehandlad kldda, som dr mycket vanlig och
intensiv hos patienter som stér pd& dialys. | studier har man
berdknat att omkring 40 procent av alla patienter med kronisk
njursvikt har mattlig till svar kidda. Hos ungefdr en fijgrdedel av
dessa ar tillstndet allvarligt. Majoriteten (upp till 70 procent) av
dialyspatienterna ar drabbade.

Trots det ar kunskaperna om CKD-aP fortfarande ddliga och
tillstdndet ofta obehandlat. Dennakldda, som flerahundratusen
personer globalt lider av, missas ofta av sjukvardspersonalen.
Det hdr dokumentet fdljer temat for Varldsnjurdagen 2021,
att "leva ett bra liv med njursjukdom”, och handlar om hur
CKD-aP pdaverkar patienternas livskvalitet. Det bygger p& ofta
valdigt upprérande intervjuer av 75 patienter och vérdare i
olika I&nder, utférda av Observia. Intervjuerna gjordes mellan
december 2020 och februari 2021. Har synliggdrs CKD-aP:s
negativa inverkan pd patienterna och deras dagliga liv.



1. CKD-aP ar besvarligt

Det handlar inte om vanlig kldda. Den hér klddan kan vara
olidlig. Patienterna kliar sig tills de bléder. Ofta mdste de
behandla sin sdriga hud nér de har kliat. Mdnga patienter
k&mpar for att kunna leva ett dragligt liv.

CKD-aP far stora konsekvenser for patienterna och férekommer
p& olika stallen pd kroppen, ibland svdra att behandla med
hudkrdmer. Patienter som svarat p& enkdater beskriver kidda av
olika svdrighetsgrad, men en gemensam faktor vid lindrig fill
sv@r CKD-aP &r att den medfér en emotionell och fysisk bodrda.
Aven patienter med lindrig till mattlig CKD-aP talar ofta om sin
sjukdom som n&got de verkligen féarké&mpa med for att klara av.



CKD-aP okar den redan stora
fysiska och psykiska borda som
patienterna far bara genom att
behdva dialysbehandling pa
grund av kronisk njursjukdom
eller njursvikt. "Allt som ror dialys
ar jobbigt... vi har tillrackligt med

bekymmer dndd och behdver inte

mer” (patient i Australien).

Nar det gdller fysiska besvar séger patienterna t.ex. "jag kliar mig sdrig for jag kan knappt std ut. Det kdinns som om tusentals
loppor biter mig” (patient i Tyskland), och "jag har ofta stora rivmdrken pd ryggen och armarna” (patient i Australien). En del
sager fill och med: "Jag madste vécka mig sjdlv och sluta klia for det borjar goéra for ont. Jag har blod pd fingrarna. Jag har
kliat bort allt hér p& min vansterarm och har precis borjat pd min hdégerarm och ena benet” (patient i Australien).

" Allt som oftast maste man férsoka behandla huden som man har kliat helt sarig.” — PATIENT | USA

Mdanga férsdker distrahera sig sjélva. Men det kan vara svart att motstd frestelsen att klia. "Man férsdker I&ta bli att klia men
det slutar andd med att man goér det” (patient i Tyskland). "lbland skulle jag bokstavligt talat kunna klia ihjal mig, s& jag
forsdker hitta pd ndgot som distraherar. Det lyckas inte alltid...” (patient i Australien).

"Det dr sa pass illa att jag kliar tills jag inte har nagon hud kvar.” — PATIENT | AUSTRALIEN



2. Den forsvinner aldrig

Inledning

En del patienter séger att klddan kommer och gdr och
tydligen helt slumpmdassigt. Det kan vara fére dialysfasen eller
under dialysfasen. Men mdnga kdnner av klddan hela tiden,
den forsvinner aldrig, och det far valdigt genomgripande
konsekvenser pd deras liv. Som en engelsk patient uttrycker
det: "Jag kliar mig hela tiden, det gér inte att I&ta bli. Jag kan
inte sova pd natten fér det kliar hela dygnet.”

Patfienterna kdnner sig ofta helt dvervdldigade och vet inte
hur de ska hantera klddan — "man blir s& sur och besvarlig
och det dr jobbigt, det dr inte s& 1att att hantera” (patient i
ltalien). Eller: "Det finns fortfarande fillfallen nér kiddan k&nns
helt dvervaldigande och jag sager fill mig sjalv: just nu &r det
hemskt men du behdver bara std ut” (patient i Tyskland).

"Tja, den ar ju kronisk. Det kan klia over hela
kroppen, magen, ryggen, benen, armarna. Ibland
kliar det till och med over hela huvudet. Nar det val
har borjat sa brukar det ta tva eller tre dagar innan
kladan minskar och férsvinner.”
— PATIENT | STORBRITANNIEN



"Jag ligger ofta vaken flera
natter i rad vtan att kunna
sova.” — PATIENT | TYSKLAND

3. Den forstor mitt liv

CKD-aP kan f& enorma konsekvenser for patientens
livskvalitet. Klddan kan t.ex. pdverka sémnen,
samvaron med vdanner och familj, eller arbetet
eftersom det @r svart aft koncentrera sig. Den kan
till och med leda till depression. MAnga kdnner sig
som om de bdrjar bli tokiga.

En vanlig folid av kiddan ér sémnldshet. Patienterna
berattar att de kan vakna mitt i natten eller ligga
somnldsa och forséka motstd frestelsen att klia
fastn de vet att det bara goér det hela annu
varre. "Det dr varst pd ndtterna, nér du vaknar
med extrem kl&dda éver hela kroppen... den flyttar
sig fr&n vanster arm fill hdger fot och ar verkligen
besvarlig eftersom det inte finns ndgot du kan goéra
for att direkt bli av med den” (patient i Tyskland).
Sémnstoérningar kan i sin tur leda till andra negativa
effekter, t.ex. ddligt humor, nedstdmdhet och
depression: "Ofta pdverkas humoret fér om du inte
sover ordentligt p& natten blir du mindre social.
Sémnen ar jatteviktig” (patient i ltalien).

Patienterna talar ockséd om att de inte gdrna vill
traffa vanner. Ett pldtsligt skov ndr man &r ute kan
vara sd jobbigt att man inte gdrna vill vara bland

folk eller utomhus. "Arligt talat, om
kiddan kommer ndr jag ar ute fér
jog panik. Jag gdr snabbt ivag
ndgonstans dér det inte finns folk,
lutar mig kanske mot en végg och
kliar” (patient i Italien) — "det ar
jattesvart i sociala situationer eller
om man gar ut och ater och mdste
gd ifrén. Jag har varit tvungen att
gd pd toaletten och klia mig pd
armar och ben fér att jag hdller p&
att bli galen” (patient i Australien).
Till slut isolerar patienterna sig och
fér klara sig bést de kan. Eller som
en patienti Australien uttrycker det:
"Ibland gér det mig lite isolerad.”

"Man vill inte ga ut. Det ser
inte klokt ut nar man sitter
och pratar med vanner och
helt plotsligt borjar klia sig.
— PATIENT | USA



CKD-aP kan hindra patienterna fradn att  utféra
vardagliga sysslor eller tvinga dem att I&ta bli. En
patient i ltalien sager till exempel: "En dum sak ar nér
jag ar och handlar och far en attack, och jag inte vet
hur jag ska hantera den...” Och en annan patient:
"For ett tag sedan var vi ute pd en biltur och jag blev
tvungen att stanna bilen och klia mig..."”

"| vissa situationer ar man verkligen
tr6tt och utled pa den har kladan. Till
sist var vi tvungna att aka hem, det var
ingen mening med att fortsatta resan.
Kladan var helt enkelt fér jobbig.”

— PATIENT I TYSKLAND

P& jobbet kan det vara svart for patienterna att
koncentrera sig: "Om du forsdbker géra négot och
det kliar s& maste du avbryta det du hdaller pd med”
(patient i Australien). En del maste till och med byta
jobb:

"Ndr kladan dr svar och obekvam
paverkar den mig och jag dr inte
uppmdrksam pa mdnniskor eftersom
jag dr helt fokuserad pa kladan, som ar
fruktansvart jobbig.” — PATIENT I ITALIEN

4. Jag har varit tvungen att lara mig leva med
min sjukdom

Klddan kan vara l&dngvarig och eftersom det inte finns ndgon effektiv
behandling eller ndgot slut i sikte resignerar patienterna: "Om jag mdste vdlja
ett ord skulle det bli acceptans. Jag har f&tt IGra mig att acceptera att den
bara kommer att dyka upp" (patient i USA). Eller: "Jag insdg att jag tyvarr
mdste leva med den” (patient i ltalien) och "Jag kan inte &ndra pd ndgot. En
patient som behdver dialys kan inte dndra pd ndgonting” (patient i Italien).

Mdanga patienter har redan provat flera olika behandlingar, anvant
hudkrédmer eller talat med njurspecialister, hudldkare, allmanldkare och
sjukskoterskor for att hitta ndgot som hjdlper mot kiddan. Eftersom ingen har
kunnat hjélpa dem &r det enda alternativet att acceptera CKD-aP som "det
ar sé har det ar”.

"Jag skulle saga att det ar valdigt frustrerande, irriterande
och har stor paverkan pa mitt liv. Kiadan kan minska men

forsvinner aldrig. Jag maste Idra mig att leva med den.”
— PATIENT | AUSTRALIEN



5. Vad har jag for sjukdom? Jag har
inte falt nagon diagnos

"Eftersom jag inte visste vad orsaken kunde
vara - jag tror det tog mig tre manader innan

jag forstod att det kunde vara min njursjukdom.

Och tre manader till innan jag kontaktade
njurspecialisten” — PATIENT | TYSKLAND

| bérjan av dialysen séger ménga patienter att de inte vet varfér de har sddan
kidda. De sdger ocksd att de inte visste att kldda kan vara kopplat till kronisk
njursjukdom eller njursvikt. Darfor sdker de inte hjalp hos de |Gkare som fakftiskt skulle
kunna hjélpa. Samtidigt som man ar férvirad k&nner man sig ofta generad — en
annan orsak till att inte berdtta om problemet. En patient fr&n Italien skulle vilja
sdga s& har till andra med samma besvar: "Jag skulle sdga &t dem att inte slésa
tid och inte ké&nna sig generade, utan ber&tta om kiddan for njurspecialisten eller
I&karen som skrivit remissen, apotekspersonal, allménldkare, for att f& behandling
s& snabbt som mojligt... de drju alla kompetenta personer.” Tyvarr gdér det ofta inte
till s& har, sarskilt inte for patienter som nyligen fatt diagnosen kronisk njursjukdom.

Dessutom hénder det ofta att [Gkarna, t.ex. njurspecialisterna, inte tar upp dmnet
kidda ndr patienten bérjar med sin dialysbehandling eller fér diagnosen kronisk
njursjukdom, och missar att varna patienten om att den kan dyka upp. S& det blir
patienterna sjdlva som mdste ta tag i frdgan. En patient i USA drar sig till minnes:
"Tyvarr var det ingen som berdttade ndgot ndr jag bériade med dialys. Vad jag
kunde férvanta mig. Hur det kunde visa sig. Ingenting. Jag fick sjaglv komma pd
allt p& vagen, allt eftersom tiden gick.” Darfér kan det ta tid innan patienterna tar
upp det hdr med kldda med sjukvardspersonalen.

Men tyvarr gér problemet djupare &n s&. Aven i de fall patienterna hade talat med
I&karna om sin kl&da sé feldiagnostiserades den eller bagatelliserades. "Forst lade
min I&kare inte ihop tvé och tvé: att det kunde ha att géra med min njursjukdom.
Till en bérjan trodde han det var en huddkomma eftersom min son har eksem. Han
skickade mig till hudigkare och rekommenderade allt det som man brukar prova,
att byta duschtvdl och sddant, och klddan férsvann éndd inte. Sedan kom de
fram till att det kanske hade att géra med min njursjukdom, att ndgot som jag inte
vet vad det heter ansamlades i kroppen. Det tog vdl cirka 3 mdnader att f& en
diagnos.” (patient i Australien)

Andra mdlar upp en nedsl&ende bild av Idkare som inte tar kiddan pd allvar: "De
remitterade mig aldrig till ndgon specialist, de anség inte att det var s& allvarligt...
njurspecialisten gjorde inte ndigon ordentlig utredning” (patient i Italien).



6. De‘l' ﬁnns eﬂ' ouppfyl" Md&nga patienter har i desperation testat olika behandlingar

for att bli av med kiGddan. De vanligaste [dkemedlen ar alltifrén
behov antihistaminer och fosfatbindare fill olika typer av lotioner.
Men mdnga av dessa hade ingen effekt: "Ldkaren bodrjade
rekommendera olika Idkemedel till mig. Men de hjdlpte inte
sarskilt, maste jag sdga. Man bad mig ocksd skriva dagbok om
min kl&dda. Jag gjorde det ett tag men det hjdlpte inte heller
sarskilt mycket” (patient i Tyskland).

Behandlingarna kan ge viss lindring men bara under en kort tid:
"Forst provade jag allergitabletter och de hjdlpte ett kort tag, men
inte pd langre sikt. Sen provade jag olika hudlotioner och efter tre
dagar markte jag att en del av dem inte hjdlpte ett dugg. Jag vet
inte hur mycket pengar jag lade pd att férsdka hitta ndgot som
skulle hj@lpa™ (patient i Tyskland). "Fuktkrdmen gjorde lite nytta men
sen kom klddan tillbaka igen” (patient i ltalien).

Mdanga patienter tar receptbelagda ldkemedel vars enda effekt ar
att tillfalligt lindra foéliderna av kiddan: "Jag anvdnde alla méjliga

L e erpihgy e A sorters kr&mer for att minska arren” (patient i Frankrike). Det ér faktiskt
sA aftt ju oftare patienterna tar upp problemet, desto oftare far de
behandlingar sominte hjdlper tillrGckligt. Det kan handla om allt ifrdn
fler/langre dialysbehandlingar fill att begrdnsa sin kost. Patienterna
kan dessutom f& biverkningar av behandlingarna, t.ex. ddsighet av
anfihistaminer.



Slutsats

CKD-aP ér ett outhardligt tillstdnd att leva med, bdde fysiskt
och psykiskt. Kliddan forsvinner aldrig helt och den férsamrar
patientens livskvalitet. Den pd&verkar somnen, viljan att traffa
andra, koncentrationsférmdgan. Den gor dven den enklaste
uppgift svar att utféra. Manga har gett upp sin véntan pé
"mirakelmedicinen” och har, om an motvilligt, tvingats lara sig
att leva med klddan.

Tyvarr ar det alltféor sdllan som |dkarna i forvag varnar
patienterna om att det hdr problemet dr ndgot man kan
drabbas av vid kronisk njursjiukdom. MAnga patienter har ocksd
markt att de behandlingar som ordineras i bdasta fall ger en
begrénsad eller kortvarig lindring. De provar darfér pd manga
olika behandlingar och finner att ingen kan f& bort kiddan helt,
endast hjdlpa dem att hantera den.
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