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Terminologi

| detta dokument anvdnds nedanstdende termer som hdr definieras pd foljiande

satt:

Kronisk njursjukdom (CKD)

En kronisk sjukdom som innebdr att njurarna
ar skadade och inte kan rena blodet som de
ska.! Det finns flera stadier av CKD, frdn en
|attare nedsattning av njurfunktionen till total
njursviki?

Avancerad njursjukdom

Na&r kronisk njursjukdom har n&tt ett framskridet
(avancerat) stadium och njurarna inte langre
fungerar. Dialys eller fransplantation krdvs fér
att patienten ska dverleva?®

NjurersGttande behandling

Behandling som dialys eller tfransplantation,
som ersatter njurarnas normala filtfrering av
blodet

Symtombaserade komplikationer

Konsekvenserna av och andra problem

som drabbar patienter med avancerad
njursjukdom som resultat av sjalva sjukdomen
och dess behandling




Sammanfattning

Njurarna é&ravgdrande forvarhdalsa, men njursjukdomar érrelativt vanliga. Enbartinom
EU &r de orsaken till dver 64 000 dodsfall per ar?, vilket placerar njursjukdomar bland
de 10 frmsta dddsorsakerna i varlden.®> 8-10 procent av varldens befolkning har en
kronisk njursjukdom (CKD)¢, och &ver 2 miljoner manniskor &ver hela varlden behover
njurersGttande behandling for att dverleva.” Ar 2040 férvantas njursjukdomar vara
bland de 5 framsta dddsorsakerna i vérlden.® Bristen pd njurerséttande behandling i
mdngaldnderberdknasledatill2,3-7,1 miljonerfallav fortidigddd.? Trotsomfattningen
och foliderna av CKD fdr sjukdomen ingen stérre uppmdrksamhet inom hdlso- och
sjukvardspolitiken och ar ofta helt bortglémd i de stdrre sammanhangen.

Alla som har CKD, dven patienter med avancerad sjukdom som stér pd& dialys
i véntan pd transplantation, har ratt fill en god livskvalitet, men hur denna
pdverkas av sjukdomen och biverkningarna dr féga ként. Eftersom styrgruppen for
Varldsnjurdagen har utsett 2021 till &ret for att "leva ett bra liv med njursjukdom™1°
har vi nu eft utmarkt fillfalle att lyfta de problem som patienter med CKD star infor,
vilket &dven gdller patienter med avancerad sjukdom som fér dialysbehandling eller
genomgdr fransplantation. | centrum finns en strdvan att ta fram planer och atgdrder
som forbattrar det personliga valbefinnandet.!

Syftet med detta dokument ar att dka medvetenheten om de forédande effekter
pd livskvaliteten som avancerad njursjukdom har. D&rfér har vi sammanstallt tre
rekommendationer fill beslutsfattarna i Europa, som skulle kunna oka livskvaliteten
hos personer som far dialys.

Rekommendation 1: Intfroducera sjukdomsspecifika indikatorer pd livskvalitet,

sdsom patientrapporterat utfall och patientrapporterade erfarenheter, som ett
nyckelmatt pd god dialysvérd

Rekommendation 2: InrGtta en garanti for dialyskvalitet som tillférsakrar alla
patienter hdgkvalitativ dialysvard i ldnder ddr dialys dr fullt ut etablerat
Rekommendation 3: Hjdlp sjukvdrdspersonalen (ldkare och sjukskdterskor) att
fokusera pd att hoja livskvaliteten

Rekommendationernabyggerpdevidenssominhdmtats genom personligaintervjuer
med kliniska experter och patienter i Europa, bland annat i Frankrike, Spanien och
Storbritannien, om hur avancerad njursjukdom paverkar livskvaliteten.

Syftet med detta dokument ér att vara ett konstruktivt bidrag till samtalen om hurman
kan hoja livskvaliteten hos patienter med avancerad njursjukdom som behandlas
med dialys, samtidigt som man tar hénsyn till den dkade belastningen pd varden.
Vi hoppas ocksd att dokumentet kan utgdra en katalysator for beslutsfattarna
att samarbeta och &tgdrda de ouppfyllda behoven hos patienter i Europa som
framdver kommer att behdva dialysbehandling.




Inledning

Vara njurar &r livsviktiga. De filtrerar blodet, rensar det fran giftiga dmnen och ftillverkar
hormoner som hjdlper oss att hdlla oss friska."* Om njurarna slutar fungera kan det f&
férédande konsekvenser, forkorta livsldngden eller minska livskvaliteten.

De frdmsta atgdrderna vid avancerad njursjukdom — dialys och transplantation — har god
effekt nér det gdller att hdlla patienterna vid liv'®, och gér det ofta maojligt fér dem attleva ett
aktivt och produktivt liv. Transplantation &r den gyllene standarden och ger betydligt b&ttre
resultat &n dialys, men den begrdnsade tillgdngen gor det omdjligt att hitta fransplantat
till alla som behover. Darfér borde man dven fokusera pd dialyspatienternas livskvalitet
eftersom den pdverkas i s& hég grad.

Dock har bdde dialys och transplantation sina begrdnsningar. Alla patienter dr inte
ldmpliga for transplantation och det ar brist p& njurdonatorer. Dialys — som &r dmnet for
detta dokument — &r bdde tidsddande for patienterna och dyrt for sjukvérden, och trots att
det finns mé&nga nya typer av dialys varierar tillgdngen i Europa.' Dialysbehandlingen kan
ha mycket storinverkan pd livskvaliteten och detta ar ndgot som ofta forbises i strévan efter
att forbattra andra kliniska utfallsmdatt.

Patienter med CKD har drabbats sdrskilt hért av covid-19 eftersom hdlso- och
sjukv@rdsmyndigheterna har beddmt att de &r kliniskt sérbara och mdste skydda sig mot
infektion under Idnga tidsperioder. Férutom att dessa patienter 16per hdgre risk atft bli
allvarligt sjuka i covid-19 pé& grund av nedsatt immunfoérsvar, har pandemin dven péverkat
deras livskvalitet negativt. Covid-19 kommer dessutom att 6ka antalet patienter med CKD
framover eftersom akuta njurskador kan vara en féljd av allvarlig covid-19."

| detta dokument utreder vi konsekvenserna for svdal patienter som sjukvérdssystem ndr det
gdller dialysbehovet. Vi sammanstdller ndgra av de viktigaste personliga, samhdlleliga och
ekonomiska kostnaderna och foéreslar 16sningar for att dka livskvaliteten hos dialyspatienter,
med sdrskilt fokus p& deras psykiska hdlsa'® och de aspekter av sjukdom och vérd som &ar
mojliga att férandra.

Symtombaserade komplikationer vid avancerad njursjukdom kan bland annat vara
trotthet, somnstérmingar, illamdende och CKD-associerad kldda (CKD-aP).” Dessa ofta

| detta dokument utreder vi konsekvenserna for savél patienter
som sjukvardssystem ndr det gdller dialysbehovet. Vi
sammanstdller nagra av de viktigaste personliga, samhadlleliga
och ekonomiska kostnaderna och féresldr I6sningar for att 6ka
livskvaliteten hos dialyspatienter, med sérskilt fokus pa deras
psykiska hdlsa' och de aspekter av sjukdom och vard som ér
méjliga att féréndra.

underdiagnostiserade problem belyses i detta dokument genom berdttelser frén patienter
och lakare.

Var férhoppning dr att detta dokument ska ge ett konstruktivt bidrag fill det politiska
samtalet om hur man kan &ka livskvaliteten hos dialyspatienter i Europa, samtidigt som man
tar hansyn till den 6kade belastningen p& vérden.

Om kronisk njursjukdom och dialys
Om kronisk njursjukdom (CKD)

En av tio (10 procent) av jordens befolkning har en kronisk njursjukdom (CKD).¢ Over
94 miljoner personer enbart i centrala, éstra och vastra Europa har CKD.? Det motsvarar
hela befolkningen i Belgien, Frankrike och Nederldnderna sammantaget.

CKD kan delas ini fem stadier, frén lindrig njurskada i stadium 1 fill total njursvikt i stadium 5.2
| de svdraste fallen behbdver patienterna njurerséGttande behandling - antingen
transplantation eller Idngtidsdialys (ibland bé&da i folid). Patienter med avancerad
njursjukdom har en hdg sjukdomsbdrda i form av fysiska och psykosociala symtom och
ddlig prognos, vilket leder till hdga kostnader for hdlso- och sjukvardssystemen.!?

CKD kan drabba personeri alla dldrar. Risken 6kar med vissa faktorer sésom hdgt blodtryck,
diabetes eller hogt kolesterolvé@rde.! Patienter med allvarlig sjukdom kan behdéva dialys
for att dverleva. Man kan infe forneka att dialys och fransplantation kan réddda liv och aft
transplantationerna ger battre utfall, menikombination med den underliggandedi
leder de ofta fill smartsamma och frustrerande symtombaserade kompg
paverkar patienternas livskvalitet, deras k&nslomdssiga och psykiska hg
akftiviteter och arbefsliv.?’

"Patienter med CKD maste Iéra sig att leva med si
kravs en holistisk och patientcentrerad strategi
problemen.” — Daniel Gallego Zurro, ordférandg

Al x.‘
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Om dialys

Dialys ar en form av njurersdttande behand-
ing® som kan anvdandas for att ersafta
njurarnas funktion nar de sviktar. Aven om

behandlingen ar mycket effektiv ar den
samftfidigt krGvande eftersom dialysen (for
patienter i Europa) i de flesta fall sker tre
gdnger i veckan och dd& oftast tar fyra timmar
varje gang.®

Det finns tvd typer av dialys: hemodialys (HD) och peritonealdialys (PD). Vid
den forsta typen filtreras blodet i en apparat utanfér kroppen innan det skickas
tilloaka fill patienten, medan den andra metoden innebdr att bukhdlan fylls med
dialysvatska som ska rena blodet fradn avfallsprodukter, varvid bukhinnan fungerar
som filter. Hemodialys utfors i de flesta fall pd sjukhus, Iékarmottagning eller speciellt
dialyscentrum?, som ofta ligger lI&ngt frdn patientens hem. Peritonealdialys sker
oftast i hemmet, men dven hemodialys kan utféras i patientens hem.

Dialys utgdr en betydande kostnad for sjuk- och socialv@rden?'® och denna
kosthad kommer froligen att oka i takt med att livsiangden dkar och allt fler personer
drabbas av CKD." Enbart under 2018 skrevs i Europa dver 81 000 nya patienter in for
njurersattande behandling p& grund av njursvikt.?

Hur CKD och dialys paverkar livskvaliteten

Dialys hjalper till att hdlla patienterna vid liv. Patienter med avancerad njursjukdom
har emellertid ofta dven andra sjukdomar och dialysen fér stor inverkan pd deras
livskvalitet.'

Gladjande nog har man nu med hjdlp av nya specifika matverktyg kunnat samla
in mer data om patienternas livskvalitet. Matinstrumentet Kidney Disease Quality
of Life (KDQOL), som anvdnds i USA, dar ett frlégeformuldr med 36 fradgor specifikt
om njursjukdom som anvdnds for att mdata hdlsorelaterad livskvalitet, sGsom
symtom, sjukdomsbérda, social interaktion, stdéd/uppmuntran frdn personalen,
samt patientndjdhet.?” Det utgdr den gyllene standarden for matning av livskvalitet
och skulle kunna anpassas och borja anvdndas i Europa. Exempelvis har resultat
frédn ett program i Portugal for kontinuerlig kvalitetsforbdtiring visat att det finns

ett samband mellan antalet KPI (Key Performance Indicators) som d&r "off target”
och hdlsorelaterad livskvalitet, vilkket skulle kunna vara en féljd av en férbattring av
sjiukdomsspecifika symtom och funktionsférmdga.?®

ICHOM (International Consortium for Health Outcomes Measurement) har tagit
fram ett standardset av utfall som ar viktigast for patienter med kronisk njursjukdom.
Vardgivarna uppmanas att méta de foreslagna utfallen, som stracker sig frdn
vaskuldr access och kardiovaskuldra handelser, till frétthet och fysisk funktion, for att
ta reda pd& hur man skulle kunna forbattra livet for patienterna. Livskvalitet betonas
ocksd som en parameter som bdér mdatas i detta "standardset”.?

De senaste drens insikter om vikten av en god livskvalitet hos patienter med kronisk
njursjukdom har inte lett till n&gra standardiserade behandlingar eller metoder som
ger patienternastdédjande vard, vare sig de starpd dialys ellerinte. ' SGdana atgdrder
skulle racka langt for att mildra de modifierbara symtombaserade komplikationer
som pdverkar patienternas livskvalitet.

Paverkan pa det dagliga livet

Sjélva dialysprocessen tar Idng tid och goér det svart for médnga patienter aft
uppratthdlla andra delar av livet, t.ex. att arbeta. Dialyspatienterna moter ménga
problem men ndégra dr modifierbara och skulle kunna &tgdrdas for att dka
livskvaliteten. En sddan modifierbar faktor som patienterna anger ér att faststélla
optimal tidsdtgdng och frekvens fér hemodialys for varje enskild patient som minskar
kidda, trétthet och restless legs.®

Ndgra exempel pa de svarigheter som dialyspatienterna star infor

 Patienterna maste planera hela sitt liv runt dialysen: dialysen tar i normala fall fyra
timmar (restid och vantetid tillkommer), och sker tre ganger i veckan

* | vissa lander finns dialyscentrum langt fran patientens hem: man maste rdkna in
transporttid till och fran dialysbehandlingen och kan vara beroende av vardare for att
kunna gora resorna

* Fonstret (tiden) ndr patienterna mar bra mellan dialyserna dr mycket smalt: i synnerhet
ar trotthet ett vanligt symtom hos dialyspatienter®

» Kosten maste anpassas for att undvika komplikationer som hyperkalemi och
hyperfosfatemi, och vatskeintaget begransas




Man férinte heller glomma hur livskvaliteten pdverkas for de "infor
tar hand om en patient med avancerad njursjukdom. Vardare ar
tar pd sig ansvaret, t.ex. att transportera patienterna till och frén dial
se ftill att de tar réGtt mediciner, och laga mat som ar [&mplig for dial
Utbrandhet, depression, utmattning och isolering rapporteras ofta hos persd
vardar personer med CKD.

Inverkan av symtombaserade komplikationer

Personer som har CKD, och i synnerhet i de avancerade stadierna, mdste ocksd
hantera symtombaserade komplikationer som ofta inte upptdcks och darfér
ar underbehandlade. Det leder ftill betydligt sdmre livskvalitet och en hoégre
sjukdomsborda for patienter med avancerad njursjukdom. Symtombaserade
komplikationer kan t.ex. vara sémnstérningar, depression, illamdende och
CKD-associerad kidda (eller uremisk kidda). Depression ar t.ex. vanligt hos patienter
med CKD, sdrskilt ndr de far dialysbehandling, och bdr uppmdarksammas eftersom
tillstdndet pdverkar livskvaliteten i hdg grad.

*Kostrestriktionerna far stor inverkan pa det
sociala livet. Patienter som énnu inte har
accepterat sin sjukdom kan t.o.m. tacka nej
till att ga pa familjemedlemmars eller vénners
broéllop fér att undvika problemen som uppstar
pa grund av kosten. Nér patienterna bérjar
med dialys har de dessutom anemi, klada,
sarkopeni, sexuell dysfunktion osv.,* vilket
allt har stor emotionell pdverkan och leder

till stress, oro och till och med depression” -
Daniel Gallego Zurro, ordférande vid EKPF

och ALCER

Icke-uttdbmmande lista dver symtombaserade komplikationer av CKD'? 33

Oro/angest
Férstoppning

Skérhet och sarkopeni Nedsatt immunférsvar llamdende
Restless legs-syndrom (RLS) Sexuell dysfunktion

Uremisk kl&da Kr&kningar

SOmnstorningar

"CKD-associerad klada ér en av de viktigaste symtombaserade komplikationerna
ndr det géller patienternas livskvalitet. Patienterna som har kiada beskriver den
vanligtvis som fruktansvérd eftersom den paverkar deras dagliga liv och i en
del fall till och med hindrar dem fran att sova.” — Dr Patricia de Sequera Ortiz,
ordférande for det spanska nefrologisdllskapet

Hur covid-19-pandemin har paverkat dialyspatienterna

Ett av de svdraste problemen for sjukvardspersonalen &r att se fill att patienterna
inte missar sina dialysbehandlingar p& grund av rédsla att smittas av covid-19 pd
sjukhuset. | Frankrike ar t.ex. 60 procent av alla dialyspatienter r&dda fér att dka
ambulans.®? Andra félider av pandemin for patienter med avancerad njurcancer
har varit en avhumanisering av vdrden, som t.ex. innebdr att man inte fér ndgon
mat under behandlingen, inte har tillgdng fill sjukvérd pd grund av beslut som
fattats pd sjukhusen/klinikerna, eller ddlig kommunikation mellan patienter och
sjukvérdspersonal.®



Lakarnas och patienternas syn pa livskvalitet

Lakarens perspektiv: Dr Philippe Chauveau, nefrolog vid Aurad-Aquitaine och
tidigare Bordeaux Hospital University Center (CHU) i Frankrike

Dr Philippe Chauveau ar nyligen pensionerad nefrolog och medlem i det franska
nefrologisdllskapet och i European Renal Association-European Dialysis and
Transplant Association (ERA-EDTA). Han menar att en patientcentrerad strategi
for dialysvarden fortfarande saknas, viket innebdr att ouppfyllda behov kvarstér
hos vissa patienter.

Han har arbetat med dialysbehandling i dver 40 &r och tycker det ar frustrerande
attse hurmdanga patienter faren sémre livskvalitet av enlivréddande behandling.
For dr Chauveau innebdr framgdngsrik behandling att patienterna lever ett
fullddigt och lyckligt liv med endast liten symtompdverkan.

"Dialys ér en bra behandling men den botar inte sjukdomen. Den ger oss en
chans att férhindra att en persons hdlsotillstand férsémras med tiden.”

Dr Chauveau tror att mdnga nefrologer inte frdgar patienterna om deras
livskvalitet, i synnerhet eftersom det i Europa finns s& mdnga patienter per
nefrolog® och Idkarens tid med varje patient darfor drbegrénsad. Det finns n&gra
frdgeformuldrom patienternas livskvalitet som anvéndsi Europa, men de dr oftast
alltfér Idnga, svara att férklara for patienterna och att tolka. Enligt dr Chauveaus

e

erfarenhet har nefrologer och sjukskdterskor pd de stora dialyscentrumen ofta
inte tid att satta sig ner och forklara frdgeformuldren for patienterna.

Han sdger ocksd aft organisationen av dialyscentrumen och hur
dialysbehandlingen genomfors ér viktiga faktorer som pdaverkar livskvaliteten.
Enligt dr Chauveau skulle en vérd som dr anpassad fill patienternas behov géra
att nefrologer och sjukskdterskor battre skulle kunna hjdlpa patienterna genom
ett mer holistiskt tankesatt, och ha mojlighet att mera ingdende diskutera de
symtombaserade komplikationer som paverkar livskvaliteten.

"Det d@r ofta patienterna som maste anpassa sig efter systemet eftersom de maste
resa till dialyscentfrum som kan ligga langt hemifran, eller fér att de maste aka dit
tidigt pa morgonen eller pa helgerna.”

En patientcentrerad strategi for dialysvarden kan bidra till att férbattra
patienternas livskvalitet. Enligt dr Chauveau borjar en del patienters livskvalitet
att férbattras genom att dialyscentrum flyttar nédrmare patienternas hem.
Transporttiden blir kortare och ibland infinner sig en kdnsla av gemenskap som
gor att man missar farre behandlingar. Missade dialysbehandlingar leder till dkat
utnyttjande av sjukvdrdsresurser, och som foljid dérav patienter som rapporterar
s@mre fysisk och psykisk livskvalitet.




Patientens perspektiv: Faizan Awan, Storbritannien

Faizan Awan bor i Storbritannien och har genomgdtt tre njurtransplantationer. Han
dlskar sport och spelar bade fotboll och tennis. Han gillar ocksd stuppkomik och film.
Han &r engagerad som frivillig patientambassador i det lokala njurférbundet, och dven
i NHS Blood and Transplant Service i Storbritannien.

Faizan har haft sin njursjukdom sedan fodseln och fick sitt forsta njurtransplantat ndr han
var tre ar. Precis som mAanga andra patienter med avancerad njursjukdom har Faizan
varit tvungen att genomgd besvarliga dialysbehandlingar (bdde peritonealdialys och
hemodialys). Han fick en hel rad svéra symtombaserade komplikationer som foljer med
avancerad njursjukdom, Idkemedelsbehandling och dialys, som i hég grad férsémrade
hans livskvalitet, alltifrdn kost- och vatskerestriktioner fill trotthet och ett mindre valkant
symtom, CKD-associerad kldda.

CKD-associerad kldda dr ett mycket frustrerande symtom fér den som har kronisk
njursjiukdom, och det har stor pdverkan pd livskvaliteten. CKD-associerad kldda &r
mycket vanligt hos patienter med avancerad njursjukdom som f&r hemodialys. Enligt
studier fé&r 37 procent av HD-patienterna mattlig till extremt svér CKD-associerad
kidda.’ CKD-associerad kldda dr emellertid ofta underrapporterad av patienterna
som kanske inte kanner fill att kiddan kan ha samband med njursjukdomen, samtidigt
ar den odiagnostiserad av nefrologerna och férblir darfér obehandlad.

"Under en tid var min klada sa kraftig och outhérdlig att jag inte kunde sova. Jag var
tvungen att stiga upp mitt i natten och duscha och vackte hela familjen. Dessutom blev
det extra svart att stiga upp tidigt pa morgonen fér ett Iikarbesék ndr jag hade varit
uppe och vandrat omkring i huset hela natten pa grund av klddan som gjorde mig
galen.”

Vissa framsteg har gjorts i behandlingen av CKD-associerad kldda tack vare krédmer som
ibland kan ge ftillfallig lindring, men det finns idag ingen séker och effektiv behandling
som dr godk&nd av Europeiska ldkemedelsmyndigheten (EMA). CKD-associerad kidda
kan orsaka stort obehag dygnet runt, men att klia dringen 16sning och ger inte lindring
eftersom det kan leda till blddningar och infektioner.

Patienterna vet ofta inte heller nédr och vem de ska berdtta det fér. CKD-associerad
kldda ér en viktig indikator p& sémre prognos. Patienter med mycket besvarlig kidda
har ocksd& hogst frekvens av mortalitet och sjukhusinléggning, har en hogre sannolikhet
for att sluta med dialysen och missa sina dialysbehandlingar, svarare att f& anstélining
och oftare en aterhdmtningstid pd dver 6 timmar efter en dialysbehandling.* Bland de
patientersom missarsina dialysbehandlingar missar de som harsvarklddaigenomsnitt 2,6
fler dialysbehandlingar per &r dn de patienter som inte har CKD-associerad kldda.¥” For
att dtgdrda den CKD-associerade klddan férldngs ofta dialystiderna, och patienterna
kan f& recept pd ibland ineffektiva IGkemedel eller ej godkdnda behandlingar.

"Nér kladan var sa stark tog jag ofta till knivar och gafflar fér att férséka lindra den. Forst
da férstod mitt vardteam att kiadan hade blivit outhérdlig.”

Varierande kvalitet p& dialysvarden i Europa

Det finns betydande kvalitetsskillnader inom dialysvérden i Europa, som om de
Atgdrdades skulle kunna bidra till battre kliniskt utfall och Gven forbattrad livskvalitet
for alla patienter med avancerad njursjukdom. Dessa faktorer utgdr grunden fill vara
rekommendationer for forbattrad livskvalitet i nGsta avsnitt.

Variationer i dialysvdrdens kvalitet finns p& féljande omrdden:

* Tillgang till dialysbehandling: i viken omfattning man har méjlighet att f& dialys

* Méjlighet att vdlja dialysbehandling: atft valja var och vilkken typ av dialys man fér
* Hur heltackande behandlingen ar: i viken omfattning den behandling som erbjuds
uppfyller patientens alla behov med ett holistiskt och patientcentrerat tankesatt

e Anvandning av kvalitetsnormer: i viken omfattning behandlingen foljer gdllande
kvalitetsnormer

* Finansiering: i viken omfattning klinikerna far resurser for att planera och ge vard.
Variationer i finansiering och kriterierna for dessa ér avgdrande fér att kunna inféra
incitament for att prioritera vardkvalitet

* Patientinformation: i viken omfattning man sdkerstaller att patienterna kan fatta
informerade beslut om sin vard

Tillgang till dialysbehandling

En enkel och rattvis tillgdng till dialysbehandling ér ett krav for alla som behdver dialys.
Om man inte kan vdalja vilkken dialys man onskar, eller hur ndra hemmet den kan ges,
kan foljden bli sémre hdalsa, 6kad samsjuklighet och hdgre risk att avlida, 38374041




Moijlighet att vdlja dialysbehandling

| de flesta fall dnskar patienterna stdrre valfrinet nér det galler var de ska f& sin
dialys, och vilken typ. | en del I&dnder f&r patienterna bestdmma om de ska f& dialys
i hemmet eller p& sjukhus, i samrdd med IGkaren nér det gdller viken typ av dialys
som ar ldmpligast féor dem. Dialys i hemmet kan ge patienterna storre inflyttande
odver behandlingen och éka deras livskvalitet genom att behandlingen kan ske i en
trygg hemmiljd och enligt ett schema som passar patienten. Det kan dessutom f&
en positiv inverkan pd patienternas arbetsliv eftersom det kan ge dem mojlighet att
behdlla sitt arbete.*> 4 P& dialysklinikerna kan saddan flexibilitet vara svar att uppnd,
bland annat pd grund av sjukskdterskebristen.

Hur heltackande behandlingen ar

Avancerad njursjukdom pdverkar de drabbade pd mdnga satt men sjukvérds-
systemen och resurstilldelningen har tfraditionellt sett fokuserat pd& atft ge
dialysbehandling snarare an ta hand om patienternas fysiska och psykiska
komplikationer. Battre dialysbehandling och farre symtombaserade komplikationer,
sdsom farre missade besdk och akutinsatser, kan leda till sédval ekonomiska som
hdlsomdssiga férdelar. | nuldget ar SJukvordssys’remen |n’re orgomserode for att
underlatta vardkedjan for en patient pd ett kliniskt geno
viktigt att vérdgivarna uppmanas attinta ett holistiskt t
och avsatter for dndamalet ldmpliga resurser.

Vardens kvalitet
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hemodialysens effektivitet, mdatt pg
infektionskontroll osv).*? Inget av
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nt for att oka
heterna t.ex. for
nomiska incitament

for kvalitetsforbattring.*t Genom en sé&dan incitamentbaserad strategi kopplas
vardgivarnas intdkter till uppnddda nationella kvalitetsindikatorer, t.ex. vad gdller
uppbyggnad, organisation och, inte att forgldmma, patientndjdhet. Ett liknande
system baserat pd betalning efter prestation anvdnds inom dialysvérden i
Storbritannien* och Tjeckien.’' Modellen kan utgdra exempel for andra europeiska
ldnder. Som ett andra steg skulle finansieringen, i ldnder som redan har specifika
dialyspaket, kunna kopplas till kvalitetsmdatt och kvalitetskontroller. Det skulle sékra
att de extra ekonomiska resurserna anvands till att forodttra patienternas véard och
livskvalitet.

Finansiering

Tilldelningen av resurser till dialysvarden varierar i Europa och i viken mén behand-
lingen omfattas av sjukvardsférsdkringen kan bero pd sddana faktorer som var och
viken typ av dialys som ges, behandlingsfrekvens och sjukhusbudget. | Frankrike
finns t.ex. ett méngskiftande natverk av "limited care”-centrum, dvs. mottagningar
for sjalvdialys med stdd av sjukvardspersonal, som dr mycket innovativa jamfért med
i andra europeiska I&nder.>® Oavsett sjukvArdssystem skulle en resurstilldelning som
beaktar bdde symtombaserade komplikationer och dialysservice bidra fill forb&ttrad
livskvalitet.

Patientinformation

En annan viktig kvalitetsindikator ar i viken omfattning patienterna kdnner att de
kan fatta informerade beslut om sin vard. Detta bygger p& hdég vardkvalitet och
att relevant information ges i god tid s& att patienterna har maojlighet att stélla
frédgor, be om rdd och fatta goda behandlingsbeslut. Patienterna kan ké&nna sig
obekvéma med att stdlla frdgor och kanske inte heller har ftillgéng fill relevant
information. En foljd av detta kan bli underrapportering av symtomen, vilket i sin tur
minskar méjligheterna att dtgdrda komplikationer p& 1dmpligt satt. Man har t.ex.
funnit att dver hdlften av patienterna som f&r hemodialys och lider av kldda inte
har informerat sin njurspecialist om symtomen, och 25 procent har inte rapporterat
symtomen till ndgon hdlso- och sjukvardspersonal.#

"Mdanga av mina beslut och samtal med olika lékare handlade
om dialys, men ocksa om transplantation. Det var extremt viktigt
att tala om livskvalitet, t.ex. nar det gallde vilken typ av dialys
som skulle passa mig bdst med tanke pa vad jag ville uppnd, och

andra aspekter av mitt liv. Dialysbehandlingen maste anpassas fill
patienten och inte tvértom.” = Faizan Awan, Storbritannien




Mojligheter att oka livskvaliteten hos dialyspatienter i Europa

Politiska &tgdrder pd europeisk och nationell nivd skulle kunna hdja livskvaliteten for
dialyspatienterna, t.ex. genom férédndrad organisation av dialysvérden. Nagra exempel ar
att minimera inverkan av modifierbara symtombaserade komplikationer, ge patienterna
storre inflytande dver behandlingsbesluten och mdojliggdra stérre flexibilitet ndr dialysen
ges. A’rgc’jrder krévs speciellt inom tre omréden:

Rekommendation 1: Introducera sjukdomsspecifika indikatorer pa livskvalitet, sasom
patientrapporterat utfall och patientrapporterade erfarenheter, som ett nyckelmatt pa god
dialysvard

e Infor systematiska system som rutinmdssigt mater livskvaliteten och samlar in
patientrapporterade resultatmdatt (PROM och PREM), med klara och tydliga kriterier och
matt for att utvardera modifierbara symtombaserade komplikationer och som inkluderar
datainsamling fér att dka kunskaperna om hur livskvaliteten skulle kunna férbattras

* Fullt ut dra nytta av de mojligheter som digitala sjukvardssystem (e-hdlsa) ger for att skapa
resurser som underlattar for patienterna att registrera sin livskvalitet, f& information om hur
man hanterar symtombaserade komplikationer och relevant rddgivning om hur problemen
kan beskrivas for vardteamen

* Anva@nd de data som samlas in for att utvardera forbattringar och brister i patienternas
livskvalitet och ta fram &tgdrdsplaner mot vissa specifika problem som patienterna har, s&
att man kan identifiera och &tgérda modifierbara symtombaserade komplikationer

* Ta fram och publicera sammanfattande data for att faststélla och sprida god praxis till
andra

* Inkludera data om livskvalitet i finansieringsmekanismen for dialysklinikerna, som ger mer
til dem som uppndr god livskvalitet och som garanterar att befintliga finansieringspaket
inte skapar negativa incitament som minskar patienternas tillgéng till stédfunktioner

Dialysvardens effektivitet handlar om mer dn enbart uppmdtta laboratorievarden. Hur
patienterna mér och deras méjligheter att leva det liv de énskar borde i stdllet vara
huvudmdlet. Det dr viktigt att korrekta matt pd livskvalitet finns pd plats, som kan utgéra
stod for bdde beslutsfattare och Igkare. Dock mdste bra baslinjevarden faststéllas eftersom
dialyspatienternas livskvalitet rent generellt ar mycket sGmre an for dvriga patienter.

Livskvaliteten boér sattas i frémsta rummet och behandlingen fokusera pd de problem
som ar viktigast fér patienterna.’ Alla kliniker borde rutinmassigt samla in PROM och ta
fram atgdrdsplaner for alla omrdden dar brister konstateras. Noggrann analys och korrekt
behandling av besvarliga symtom hos dialyspatienterna ar avgérande om arbetet for att
forbattra varden for dessa patienter ska lyckas, och verktyg som KDQOL bor rutinmdssigt
anvdndas inom dialysvdarden.*® Halso- och sjukvdrdspersonalen skulle kunna stdlla enkla
frégor som rér livskvalitet i sina vanliga samtal med patienterna, t.ex. om biverkningar, sémn
och kldda.

Utvecklingen p& omrédet e-hdlsa skapar mojligheter att férbattra séval kvaliteten
som effektiviteten av insamlingen av livskvalitetsdata genom mobila applikationer dar
dialyspatienterna enkelt kan registrera sin fysiska och psykiska hdlsa. Digitala resurser kan
ocksd anvdéndas fér att informera patienterna om biverkningar, hjdlpa dem att tidigt
upptdcka problem, ge support for egenbehandling i filldmpliga fall, eller basta sattet att
beskriva problemen for Idkaren.

| Nederlénderna har man sedan 2016 anvant ett drligt, validerat frégeformuldr om
livskvaliteten dér man samlar in PROM frén dialyspatienter.'> %© Det omfattar 42 frégor
om allman livskvalitet och kan bara fyllas i online. Alla patienter som ar registrerade i det
nationella njurregistret — 97 procent av dialyspatienternaiNederldnderna —kan blitillfrdgade
om att delta i enkdten. Enkaten gdller for ndrvarande enbart dialys, men det finns planer
pd att i framtiden utéka den med kronisk njursjukdom och njurersdttande behandling.

Rekommendation 2: Inratta en garanti for dialyskvalitet som ftillforsakrar alla patienter
hégkvalitativ dialysvard i Idnder dar dialys ar fullt ut etablerat

* Ta fram en tydlig och klar standard, dven omfattande livskvalitet, for vad som utgor
hogkvalitativ dialysvérd. Uppmuntra dialysklinikerna att anta denna standard och ddrmed
garantera att patienterna fé&r hdgkvalitativ vard och att resurserna anvands pd ett effektivt
saft

o Satt av tillrdckligt med resurser for dialysvard, som dven innebdr att stédtjdnster och
interventioner som kan oka livskvaliteten finansieras

* GOr en berdkning av framtida finansiering for att utvardera hur ett vixande behov av
dialysbehandling p&verkar finansieringsbehovet

* Samarbeta med viktiga intressenter som European Kidney Health Alliance for att samlain
och publicera data om hur de framsta kvalitetsstandarderna efterlevs i Europa

Behovet av dialysbehandling férvdntas &ka ytterligare i hela Europa pd grund av
demografiska férandringar och den dkade frekvensen av avancerad njursjukdom. Aven
om man vidtar atgarder for att minska antalet patienter som behdver dialys genom att
forbattra prevention och transplantation, é@r det oundvikligt att trycket pd dialysklinikerna
kommer att dka.



De politiska insatserna mdaste vara riktade mot de framtida behoven, med fillrGcklig
finansiering och med strategier som maximerar kapaciteten och ger verklig effektivitet. Det
ar viktigt att finansieringen bygger pd de resurser som behdvs for att kunna ge hdgkvalitativ
och holistisk vérd som mojliggor battre livskvalitet och en séker och effektiv dialysbehandling.

Finansieringen ska ocksd skapa utrymme — och incitament — fér innovation och uppmuntra
klinikkerna att anvénda nya behandlingar och vardformer som kan foérbéattra resultat,
anvandbarhet och effektivitet. Innovation behdver inte vara dyrt — och férdndrade
vardrutiner kan faktiskt dka kvaliteten, minska kostnaderna och leda fill 6kad effektivitet —
men det dr viktigt att det finns en flexibilitet som till&ter forandringar i hur behandlingen ges,
t.ex. dialys i hemmet, ndr dessa dr motiverade. Inférandet av analyser av livskvaliteten i den
rutinmdssiga kliniska vérden, foljt av interventioner, har tidigare tagits upp som atgdrdsforsliag
av experter p&d omrdadet.” Alla resultat som visar hur en patients livskvalitet péverkas bor
inkorporeras i behandlingen av dialyspatienter.

2018 ars riktlinjer frdn National Institute for Health and Care Excellence (NICE) om
njurersdttande behandling i Storbritannien ar ett bra exempel pd riktlinjer som inforts for
att sékerstdlla dialysbehandlingens kvalitet. Dess syfte ar att dka livskvaliteten genom
rekommendationer om planering, inséttning och byte av behandling, och samordning av
varden.%?

Rekommendation 3: Hjalp hdlso- och sjukvardspersonalen att fokusera pa att héja
livskvaliteten

* Se ftillatt personalutbildningen ar patientcentrerad och ig
av dialysbehandling och dven &terspeglar férdndring
onskan om férbattrad livskvalitet

* Uppmuntra sjukvdrdspersonal att integrera p
vardplanerna fér CKD-patienter

» Ge stdd till utbildning om vanliga svdarighe
aft lakarna kan upptdcka eventuella projg

e Ta fram flera olika resurser som underlattar informerade samtal mellan patienter och
sjukvérdspersonal

* Uppmana vardgivarna att dokumentera symtom och 1&g livskvalitet i patientjournalen
s& atft hdlso- och sjukvardspersonalen snabbt kan upptdcka och félja upp akuta problem

Trots aft 1&g livskvalitet har stor inverkan pd patienterna dr problemet underrapporterat
och inga atgdrder satts in. Dialysen dr livsnddvandig for ménga patienter, men en del av
dess positiva inverkan kan gd foérlorad om inte komplikationerna av avancerad njursjukdom
helt kan behandlas. Halso- och sjukvdrdspersonalen boér darfér uppmanas att tala med
patienterna om livskvalitet och stélla relevanta frégor.

CKD-patienterna har sedan ldnge upplevt att deras sjukdom har storinverkan pd& deras liv?,
ndgot som i sin tur kan leda fill emotionella och psykiska bekymmer. Den psykiska hdlsan
bor darfér dgnas stérre uppmarksamhet och emotionella aspekter som sexuell dysfunktion,
arbete och social integration integreras i varden. Emotionella aspekter som oro/dngest och
depression ar mycket vanliga hos patienter som far njurersdttande behandling, men gléms
ofta bort av njurspecialisterna.’® Aven patienter med CKD i tidigt stadium kan mérka en
betydande fysisk och emotionellpdverkansom oftaundervarderas av sjukvardspersonalen.?

Den stora emotionella och psykiska bérdan for vérdarna ska inte heller glommas bort. Att
med j@mna mellanrum félja med CKD-patienterna till dialys, att se till att de tar sin medicin
och andra vanliga uppgifter for vardarna kan kréva sin man eller kvinna. Utbréndhet,
depression, utmattning och isolering har redan ndmnts ovan som vanliga problem hos den
som vardar en CKD-patient.!

Beslutsfattarna kan hjélpa sjukvardspersonalen pd dialysklinikerna genom att se fill att de
har fillrGckligt med stéd i form av utbildning, och aftt sjukvardspolitiken aterspeglar vikten
av en genuint multidisciplinér vard s& att alla medverkande yrkesgrupper kan Iédmna sina
bidrag till vardplanerna. Fér att vara effektiva maste de multidisciplindra vérdteamen &
tilrGckligt med resurser och det mdste finnas en Idmplig infrastruktur. P& det séttet mojliggors
samarbete i teamet, samtidigt som patienterna fér fullt stéd nér de kommer till dialyskliniken
och dessutom har tillgdng till hdgkvalitativ vérd pd distans.

Hdalso- och sjukvérdspersonalens arbete kan ocksd underldttas av digitala resurser dar
patienterna kan registrera och diskutera frégor om livskvalitet och dessa kan hanteras och
dokumenteras i journalerna.

Slutsats

CKD-patienter, i synnerhet de med avancerad njursjukdom, kan férvéntas f& olika
symtombaserade komplikationer som pdverkar deras livskvalitet. Vissa av dem dr
modifierbara och det finns mojligheter att forbdttra bdde upptdackt och behandling.
Om det ska kunna ske maste hdlso- och sjukvdrdssystemen borja fokusera p& det som ar
viktigast fér patienter med avancerad njursjukdom och prioritera forbdttrad livskvalitet for
dialyspatienterna i hela Europa.

Ett forsta steg for att skapa ett holistiskt och patientcentrerat arbetssatt ar att se fill att
symtombaserade komplikationer identifieras och behandlas, samtidigt som behandlingen
organiseras pd ett satt som bdttre motsvarar patienternas behov. Ett utdkat samarbete
med patienterna vid utveckling, implementering och utvardering av interventioner for
praxis och beslutsfattande, vilket rekommenderas av styrkommittén for Varldsnjurdagen, ér
ett avgdrande steg mot forbattrad livskvalitet.



iz Med detta  doku-
s/ ment vill vi rikta eu-
' ropeiska och natio-
nella  beslutsfattares
uppmarksamhet mot
dialyspatienternas
ouppfyllda behov un-
der kommande dr,
eftersom de kan spe-
la en avgodérande roll
i skapandet av mor-
gondagen for patien-
ter med avancerad njursjukdom. Politiska atgdrder och planer fér Europa och
enskilda ladnder kan gdra stor skillnad fér livskvaliteten hos CKD-patienterna i EU:s
medlemsstater, dven fér dem som stér pd dialys. Hogre livskvalitet for CKD-pa-
tienterna leder i slut@nden till forbattrat halsoutfall och kommer att minska den
totala pdverkan pd sjukvAardssystemen.

Viuppmanar EU-politiker och nationella politiker att inféra de regelverk som krévs
for att genomféra de tre rekommendationer som vi foresldr i detta dokument.
Vi vill bygga vidare pd befintliga mdjligheter och bidra till den pdgdende
diskussionen om forbdattrad livskvalitet for dialysberoende patienter med
avancerad njursjukdom i hela Europa, for att garantera att konkreta &tgdrder
och planer vidtas.

Tack till

Detta dokument har tagits fram genom stéd fran Vifor Pharma och med férslag fran
féljande intressenter, till vilka vi vill framféra vart varma tack:

* Faizan Awan (patientrepresentant, Storbritannien)

* Dr Philippe Chauveau (nefrolog, Aurad-Aquitaine och tidigare Bordeaux Hospital
University Center (CHU), Frankrike)

* Daniel Gallego Zurro (ordférande i Kidney Patients Federation och ordférande i
Federacion Nacional de Asociaciones ALCER, Spanien)

 Dr Patricia De Sequera (ordférande for det spanska nefrologisdliskapet, Spanien)

* Prof. Raymond Vanholder (ordférande i European Kidney Health Alliance och
ordférande i Chronic Disease Alliance, Belgien)

* Fresenius Medical Care

* Vifor Pharma

Om EKPF

EKPF ar eft icke-vinstdrivande forbund som foretrader njurpatienter i Europa. EKPF
foretrader dver 75 miljoner européer med ndgon typ av njursjukdom. Medlemmar
i EKPF &r 27 nationella patientféreningar i 26 olika ldnder i Europa. Vart férbund
har som mal atft placera kronisk njursjiukdom pd& EU:s agenda fér folkhdalsan;
arbeta for prevention av sjukdomen; inrdtta en standard for tidig upptdckt och
fér behandlingskvalitet for CKD-patienter i Europa; dka antalet organdonationer
och -transplantationer; férodttra véimdéende, behandling, social trygghet och
levnadsforhdllanden for alla njurpatienter och deras vardare samt 6ka samarbete
och informationsutbyte mellan organisationer och institutioner som arbetar med
njursijukdomar. Dessa mal vill vi uppnd genom att frédmja en allmdn policy for
njursjiukdomar som skyddar patienternas och vdérdarnas intressen, dvervaka
utvecklingen inom EU och ge lagstiftningsférsiag, tydliggdéra patientperspektiv,
sprida information och utbildning samt frdmja medicinsk, utbildningsmassig och
social rehabilitering och integrering for alla njurpatienter.

Forbundet samlar organisationer inom Europa och arbetar pd olika satt for att
frémja sina mal, t.ex. genom att organisera konferenser och utbildningsseminarier,
stddja forskning och studier och publicera tidskrifter.
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