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Avhandling om att leva med dialys
nar livet narmar sig sitt slut

Hur &r det att vara beroende av dialys och narma sig livets slut?
Leg sjukskoéterska Lena Axelsson, Sophiahemmet, Stockholm
har undersokt detta i en avhandling vid Karolinska Institutet
med titeln Living with haemodialysis close to death — patients
and close relatives' experiences. Fdrfattaren har gjort en
sammanfattning av forskningsresultaten fér Nefromedia.

I'juni presenterade Socialstyrelsen nya
nationella rekommendationer for vard
i livets slutskede. Dessa uppmarksam-
madesi flera dagstidningars ledare eller
debattartiklar och visar pa aktualiteten
och vikten av den nya avhandlingen.

Manga lider av en hog symtombirda

Manga patienter i dialys har ett flertal
progressiva och livshotande sjukdo-
mar och lider av en hog symtomborda,
beroende pa bdde njursjukdom och
komorbiditeter. Studier visar att denna
symtombérda dr underskattad och
underbehandlad. Dessa svart sjuka och
ofta dldre patienter &r samtidigt bero-
ende av avancerad livsuppehéllande
dialysbehandling, vilket vécker existen-
tiella fragor. Trots den medicinska och
tekniska utvecklingen dr doédligheten
idialys fortfarande hog vilket till stor del
orsakas av andra sjukdomar dér hjart—
kéarlsjukdom orsakar flest dodsfall. For
de 6ver 65 ar som paborijar dialys dr den
forvantade 6verlevnaden mindre d4n fem
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ar. Mortalitetsstatistik visar att 20-25 %
av patienter i dialys lever sitt sista ar.
I Sverige foregas cirka 16 % av dodsfallen
bland dialyspatienter av att man upphor
med dialysbehandlingen. Overlevnaden
ar da atta dagar i genomsnitt.

Att leva med dialys nar livet narmar sig
sitt slut

Det ¢vergripande syftet med avhand-
lingen &r att 6ka forstdelsen f6r och kun-
skapen om att leva med HD nara livets
slut, utifrén patienters och néirstadendes
erfarenheter. Avhandlingen omfattar fyra
delarbeten med kvalitativ metod.

Delarbete T hade till syfte att beskriva och
belysa inneborder av att vara svart sjuk
och att leva med dialys nér livet ndrmar
sig sitt slut. Atta svart sjuka patienter
i dldern 66-8y7 ar fran fyra olika dialys-
mottagningar ingick i studien. Férutom
kronisk njursvikt hade deltagarna dven
andra sjukdomar sdsom hjértsjukdom,
tidigare stroke, perifer kirlsjukdom och
diabetes. En deltagare hade cancer. Vid
tiden f6r rekrytering bodde alla hemma
och de hade behandlats med HD under
1-7 ar. De foljdes under ett ars tid med
intervjuer dar de uppmuntrades att fritt
berdtta om sina erfarenheter av att vara
svart sjuk och leva med dialys. Totalt
genomfordes 31 intervjuer och inter-
vjutexten analyserades med fenomeno-
logisk—hermeneutisk metod. Analysen
resulterade i 11 subteman som sorterades
itre teman.

» Att vara underordnad den forsimrande
kroppen innefattar att kdnna en tilltagande
trotthet som tar over livet, att tolka den
férsamrande kroppen dar olika tillstdnd
och symtom har olika innebord, att vara
alltmer beroende av andra med 6kad
sarbarhet, att kdnna sig fangad i tid och
plats, och férandring av det sociala livet
med tilltagande hinder men ocksa av-
smalnande fokus.

Lena Axelsson

o Att andra instillning till livet inkluderar
att leva med sorg 6ver att vara tvungen
att ge upp planer, att vara tvungen att
acceptera ett forandrat liv, att reflektera
6ver meningen med ett liv med dialys
samt att pendla mellan attlevainuet och
att oroa sig for framtiden.

o Att striava efter bibehillen virdighet
omfattar en stravan efter att bibehalla
kanslan f6r jaget och att forlora kontroll
i livet med sjukdom. Osikerheten till-
tar av att ha flera sjukdomar och sjdlv
kdnna ansvar for att koordinera olika
behandlingar. Resultaten visar kom-
plexiteten i dessa patienters livsvarld
med sammanflitade inneborder av att
leva med lidande, av den férsimrande
kroppen med en hég symtombérda och
beroende av behandling, samtidigt med
férsoning och vélbefinnande i livet.

Tankar och kénslor relaterade till doden
Delarbete II hade till syfte att beskriva
tankar och kénslor relaterade till dod
och déende hos patienter som lever med
dialys nér livets slut ndrmar sig. Med
kvalitativ innehéllsanalys analyserades
insamlade data fran de 31 intervjuerna
med 4tta patienter. Av resultaten fram-
gdr att dodens nérvaro dr mangfasette-
rad f6r dessa patienter och deras tankar
relaterade till doden viaxlade bade under
och mellan intervjuerna. Analysen re-
sulterade i tio subteman som sorterades
i tre teman.

Fortsittning sid 4
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Hogvolyms-HDF ger lagre mortalitet

Att kombinera diffusion och konvektion i form av HDF 6kar
eliminationen av storre uremiska toxiner, men den kliniska
nyttan har tidigare varit svar att bevisa. Detta visar sig nu bero
pa att det krdvs hdga utbytesvolymer for att de positiva kliniska
effekterna ska infinna sig. Prof Stefan Jacobson sammanfattar
aktuella studier och en ledarkommentar i Kidney International.

Vid vanlig HD avldgsnas lagmolekylara
amnen effektivt och eliminationen av
de mer toxiska medelstora molekylerna
kan 6kas med hégpermeabla filter. Om
ett konvektivt flode adderas till det dif-
fusiva, som vid hemodiafiltration (HDF),
kan eliminationen av medelstora toxi-
ner forbéattras. Observationsstudier fran
DOPPS har visat att HDF med hodga
utbytesvolymer medfor lagre mortalitet.

Tre randomiserade och kontrollerade
studier visar nu att hogvolyms-HDF
med utbytesvolymer 6ver cirka 20 liter
per behandling medfor ligre risk for
mortalitet jamf6rt med vanlig HD med
lagpermeabla dialysmembraner.

On Line postdilutions-HDF

I den forsta prospektiva randomiserade
studien ingick 714 patienter varav 358
fick On Line postdilutions-HDF medan
356 patienter behandlades med ldgper-
meabel dialys. Efter tre ars uppfoljning
fann man inga signifikanta skillnader
mellan grupperna vad avser mortalitet
eller kardiovaskulidra handelser. En sub-
analys visade emellertid att de patienter
som hade f&tt HDF med utbytesvolymer
over cirka 22 liter hade 38 % légre risk for
mortalitet jamfort med ldgpermeabel
HD. Den statistiskt sdkerstidllda fordelen
f6r HDF med hog volym kvarstod efter
justering for en rad olika parametrar.

I den andra prospektiva randomiserade
kontrollerade studien (Turkish OL-HDF
Study) ingick 782 patienter med be-
handling tre génger per vecka av vilka
391 lottades till On Line postdilutions-
HDF och lika ménga till hégpermeabel
HD. Observationsperioden var tva ar.
Utbytesvolymen var i medeltal 17,2 liter.
Studien visade primaért ingen skillnad
irisk for mortalitet, kardiovaskuldr mor-
talitet, sjukhusvérd eller episoder med
hypotoni. Aven i denna studie gjordes
en sekundar analys som visade att de
195 patienter som haft utbytesvolymer
Sver 17,4 liter hade signifikant bittre total
och kardiovaskuldr verlevnad jamfort

med hogpermeabel HD. De som fick
hogvolyms-HDF hade 46 % lagre risk for
mortalitet av alla orsaker och 71 % ldgre
risk for dod i hjart-kérlsjukdom jamfort
med hégpermeabel HD.

ESHOL genomfirdes i Spanien

Den tredje och kanske mest intressanta
undersokningen dr den randomiserade
kontrollerade multicenterstudien ESHOL
som genomférdes i Spanien. I den ingick
906 patienter varav 450 lottades till att
fortsétta med vanlig HD och de 6vriga
456 fick byta till On Line postdilutions-
HDF med hog utbytesvolym. Av de
patienter som fortsatte med HD hade
92 % hogpermeabla dialysmembraner.
Observationsperioden var tre ar. Utby-
tesvolymen vid HDF var 6ver 21 liter.
De som lottades till HDF visade sig vara
ndgot yngre dn de som fick HD och de
hade ocksé nagot farre komorbiditeter.

Efter tre &r hade 18,6 % av patienterna
avliditi HDF-gruppen jamf6rt med 27 %
i HD-gruppen. De som lottats till HDF
hade 30 % ldgre risk f6r mortalitet av
alla orsaker, 33 % lédgre risk for kardio-
vaskuldr mortalitet och 55 % lagre risk
for mortalitet orsakad av infektioner.
Studien visade ocksa att HDF gav lagre
risk for hypotoni under dialys och &ven
mindre behov av sjukhusvérd.

Man gjorde dven analyser i olika sub-
grupper relaterat till kon, férekomst av
diabetes, komorbiditetsindex och karl-
access. De signifikant battre resultaten
i HDF-gruppen kvarstod i samtliga
subgrupper. Alla patienter hade frdel av
HDF jamfort med HD men man fann de
storsta fordelarna hos de som var &ldre,
de utan diabetes, de som hade hogt ko-
morbiditetsindex och de med AV-fistel.

Ledarkommentar i Kidney International

Nyligen publicerades en kommentar till
ESHOL-studien i Kidney International
i vilken man spekulerar i de bakomlig-
gande orsakerna till att HDF med stora
utbytesvolymer ger ldgre risk for morta-

litet och infektioner. Trots att patienterna
i HDF-gruppen hade hogt konvektivt
clearance tkade P,-mikroglobulin sig-
nifikant i bagge grupperna. Det skulle
kunna tyda pa att den ldgre risken inte
ar relaterad till eliminationen av med-
elstora toxiner. I ESHOL fann man
signifikant forbattrad hemodynamisk
stabilitet vid HDF och man spekulerar
i om detta kan ha varit en viktig orsak
till Iagre mortalitet. Den minskade risken
for infektioner och mortalitet p& grund
av infektioner kan vara relaterat till for-
béttrad elimination av olika toxiner som
péaverkar de vita blodkropparna men
man foreslar ocksa att den forbittrade
hemodynamiska stabiliteten vid HDF
skulle kunna innebéra en lagre risk for
ischemi i tarmen och didrmed lidgre risk
for bakteriell infektion. En annan, sanno-
likt viktigare orsak till den lagre risken for
infektioner i HDF-gruppen var att farre
hade CDK vilket ocks& troligen bidrog
till lagre risk f6r sjukhusvard.

Effekter relaterade till utbytesvolymen

Saledes visar alla dessa tre studier att de
positiva effekterna av HDF sannolikt ar
relaterade till utbytesvolymens storlek.
Hogre konvektiva floden uppnds hos
patienter med en vilfungerande karl-
access och hos de med lingre dialys-
tider. Redaktoren i Kidney International
sammanfattar att ESHOL ér ett viktigt
vetenskapligt bidrag som visar att HDF
med héga konvektiva floden ger signi-
fikant lagre risk for mortalitet jamfort
med hoégpermeabel HD vid behandling
tre ganger per vecka. De bakomliggande
mekanismerna ar dnnu okdnda liksom
vilka patienter som har stérst nytta av
denna behandling. Fér anuriska patien-
ter, som ofta har stora viktékningar mel-
lan dialyserna och ddrmed 6kad risk for
blodtrycksfall under dialys, kan kanske
HDF ha sirskilda férdelar. Om man dess-
utom kombinerar HDF med mer frekvent
behandling, t ex HDF varannan dag, kan
behandlingsresultaten eventuellt ytterli-
gare forbéttras for patienter med anuri.
Framtida studier far visa om sa ar fallet.

Kdllor: Grooteman M et al. ] Am Soc
Nephrol 2012; 23: 1087-1096.

OK E et al. Nephrol Dial Transplant 2013;
28: 192—202.

Maduell F et al. | Am Soc Nephrol, 2013;
24: 487-497.

Farrington K, Davenport, A. Kidney Int
2013; 83: 979—981.
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Kort rapport

Infrardd stralning gav bittre fistelfunktion
Aven om AV-fistlar 4r den tillgang till
blodbanan for HD som rekommenderas
i alla riktlinjer 4r det manga patienter
som av olika skal inte har en vélfung-
erande AV-fistel utan istillet en central
dialyskateter eller AV-graft. Patienter
utan AV-fistel har 6kad risk for allvar-
liga komplikationer sdsom infektioner
och ocks8 en 6kad risk for mortalitet.

Med en osynlig elektromagnetisk in-
frarod stralning med en vaglangd mel-
lan 5,6 och 1000 ym har man i tidigare
studier av patienter med hjértsjukdom,
sett att endotelcellsfunktionen och blod-
flodet i huden férbéttrats.

Ien randomiserad kontrollerad studie in-
gick 122 patienter med GFR 5—20ml/ min
per 1,73 m? och en nyanlagd AV-fistel.
Av dessa fick 60 patienter behandling
med infraréd stralning som gavs med
ett avstdnd pé 25 cm 6ver fistelomradet
under 40 min tre gédnger per vecka. Be-
handlingen startade forsta dagen efter
operationen. Ovriga 62 patienter lottades
till att utgora kontrollgruppen. Efter ett
ar hade 56 patienter i interventionsgrup-
pen och 57 i kontrollgruppen pabérjat
dialys. Det primira effektméttet var
AV-fistelfunktion under 12 manader,
utvarderat som antingen komplikation
med trombos eller som behov av inter-
vention i ndgon form.

Studien visade att de patienter som fick
infraréd strdlning hade ett signifikant
hogre blodflde mitt med Dopplerisin
AV-fistel efter 1, 2, 3 och 12 manader
jamfort med patienter som inte fick
infrarod stralning. Fistelmognaden
efter tre manader var ocksa signifikant
hogre, 9o %, hos patienter som fick in-
frarod stralning, jamfért med kontroll-
gruppen. Behandlingsgruppen hade
ocksa signifikant farre interventioner 4n
kontrollgruppen under det forsta aret.
Studiens brist &dr att den var 6ppen, dvs
alla visste vilka som fick interventio-
nen, men trots detta dr det intressant
att konstatera att infraréd stralning till
patienter med nyanlagd AV-fistel ckar
blodflodet och mognaden av AV-fisteln
samt forbattrar dess funktion.

Killa: Linc-C et al. Am ] Kidney Dis 2013;
62:. 304—311.
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Rituximab ér effektivt vid behandling av
nefrotiskt syndrom

Vid nefrotiskt syndrom lacker njurarna
sd stora mangder protein att nivan av
tex albuminiblodet sjunker vilketleder
till uttalade 6dem. En vanlig orsak ar
minimal change-nefropati, sjukdomen
dér man vid undersokning av njurvav-
naden i ljusmikroskop ser minimala
forandringar. Den rekommenderade
behandlingen &r kortison i dosen 1 mg
per kg kroppsvikt, dvs en hég dos med
pataglig risk for biverkningar. Manga
patienter svarar till att boérja med bra pa
behandlingen men drabbas av &terfall
néar kortisondosen sidnks eller sitts ut.
Om behandlingen med kortison inte
kan sédttas ut utan aterfall har patienten
ett steroidberoende nefrotiskt syndrom.
Ofta har man d& lagt till ciklosporin,
i manga fall med god effekt men med
nackdelen att preparatet har biverk-
ningar, bl a en negativ inverkan pa njur-
funktionen. En ny effektiv och skonsam
behandling har linge varit efterlingtad
och rituximab férefaller nu kunna bli
16sningen pé problemet.

Rituximab (MabThera) ges som infusion
och dr en monoklonal antikropp som bin-
der till CD20o-antigenet pa B-lymfocyter.
Lékemedlet anvands vid bl a lymfom,
reumatoid artrit och granulomatos poly-
angiit.

I en undersokning fran Japan ingick
25 vuxna patienter med steroidbero-
ende nefrotiskt syndrom orsakat av mi-
nimal change-nefropati. Aldern var 30 &r
i medeltal och samtliga hade behandlats
under minst ett 4&r med prednisolon
som i flertalet fall kompletterats med
ciklosporin. Trots behandling hade de
proteinuri pd 2,5 +3,5 gram per dygn och
sinkt s-albumin. Atta hade fullt utvecklat
nefrotiskt syndrom.

Behandlingen bestod av tilligg av
rituximab 375 mg/m? vilket gavs vid
studiens start och efter sex ménader.
Patienterna var sina egna kontroller
och forskarna jamforde kliniska data
frdn de 12 manader som foregick den
forsta rituximab-infusionen med de 12
manaderna darefter.

Rituximab hade en sldende effekt.
Antalet terfall minskade trots att un-
derhéllsdosen prednisolon sénktes fran
imedeltal 26 till 1 mg per dag och dosen
ciklosporin fran 110 till 30 mg per dag.
Efterett ar var proteinurin o,5 2,2 gram
per dygn och s-albumin var normalt.
Inga allvarliga biverkningar noterades.

Franska forskare har gjort en retrospek-
tiv undersokning av 17 patienter med
nefrotiskt syndrom orsakat av minimal
change-nefropati. Alder i medeltal var
29 &r. Patienterna hade férutom kortison
behandlats med olika immunhdmmande
lidkemedel men trots detta drabbats av
minst tva dterfall. Rituximab gavs i dosen
375 mg/m? och patienterna fick mellan en
och fyra infusioner med en veckas mel-
lanrum. Tio av patienterna behandlades
under en steroidinducerad remission
medan de évriga sju hade pédgaende
proteinuri.

Under uppféljningstiden pa i medeltal
27 manader var elva patienter fria fran
terfall och av dessa kunde nio sitta ut
bade steroider och immunhidmmande
ladkemedel. De 6vriga sex patienterna
hade minst ett dterfall men kunde trots
detta minska eller sitta ut steroider och
immunhdmmande likemedel. De fran-
ska forskarna anser att rituximab &r en
effektiv och siker terapi vid nefrotiskt
syndrom orsakat av minimal change-
nefropati.

Den franska studien kommenteras i en
ledare i samma nummer av Kidney Inter-
national. Man finner resultaten lovande
men efterlyser prospektiva randomise-
rade studier, bl a for att faststalla lamplig
dosering.

Kdllor: Takei T et al. Nephrol Dial Transplant
2013; 28: 1225-1232.

Munyentwali H et al. Kidney Int 2013; 83:
511-516.

Glassock R. Kidney Int 2013; 83: 343—345.

Fortsdttning frin sid 2

o Att vara medveten om att doden kan
vara nidra omfattar att vara padmind om
déd och déende av den férsamrande
kroppen, av medpatienters férsamrade
tillstdnd och déd, samt av dialysbe-
handlingen s&som en grins mot déden.

o Att anpassa sig till att nalkas doden
innefattar att se ddden som naturlig, att
forbereda sig for att mota doden, atthop-
pas pa en snabb dod, vilket samtidigt dr
ett hot, men ocks4 att borttrdnga tankar
om ddden. Detta framstod inte sdsom
fornekande av doden utan som ett sitt
att fokusera pa att leva.

o Att vara ensam med existentiella tankar
omfattar en 6nskan om att undvika att
belasta familjen, bristande kommunika-
tion med vardpersonal samt reflektioner
om avslutande av dialys.
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Det framkom att patienter 6nskade mer
kunskap om konsekvenserna av att
upphora med dialysbehandling men
samtidigt befarade de att fragor kunde
misstolkas av personalen som en 6nskan
att avsluta behandlingen. Frdgan om
att upphora med dialys ansags ocksd
kunna vara provokativ om den stilldes
av personalen. Dialysavslut framkom
i dessa intervjuer inte som en reell men
en hypotetisk mojlighet, ddr attityder till
avslutsfragan kunde férandras 6ver tiden
med patientens forsamrade tillstand.
Attityder kunde forandras bade till en
mer positiv och till en mer negativ in-
stdllning till att avsluta behandlingen.
Resultaten visar att tankar och kinslor
relaterade till dod och déendet &r bety-
dande och komplexa fér dessa patienter.

Nedan foljer ett citat fran en intervju:
ochddundrarjagvilken dag ar den dér
dr det nér jag inte kan ga

att jag far en infektion som de inte
hittar

tar inte medicineringen (har ej effekt)
och man d4

man tappar intresset for att gora
ndgonting kanske

och

ja

man kan inte gora mycket at det

jag hoppas att det inte blir for
ldngdraget.

Att vara nirstaende under livets slut
Delarbete III hade till syfte att beskriva
och belysa inneborder av att vara nar-
stdende under livets slut. Retrospektiva
kvalitativa intervjuer genomférdes med
14 nérstdende till avlidna patienter som
behandlats med HD. De rekryterades via
tre dialysmottagningar och intervjuerna
genomfordes 3—-13 manader efter det att
deras familjemedlem hade avlidit. De 14
intervjutexterna analyserades med feno-
menologisk-hermeneutisk metod vilket
resulterade i ett 6vergripande tema:

Att striva efter balans och vilbefinnande
foljande den sjuke familjemedlemmen pd
vigen mot livets slut. Vid analysen fram-
kom sex teman av inneborder av att vara
narstdende i denna situation; att strdva
efter att stédja och vara hjdlpsam utan att
skada den sjukes jag, att balansera viljan
att hjélpa med den egna styrkan och re-
surser, att balansera viljan att hjilpa med
det egna pagaende livet, 6kande ansvar
innefattande dilemman, stravan efter ett
gott liv tillsammans i nuet samt att leva
med medvetenhet om déden.

Av resultaten framkom att ndr nirstdende
strdvar efter balans och vélbefinnande

nér de foljer en familjemedlem mot livets
slut, har stoéd av och kommunikation med
vardpersonal stor betydelse. En bristande
kommunikation kan da ge en kénsla av
att vara Gvergiven.

Nedan citerar en dotter sin mor nér per-
sonal pa dialysmottagningen i ett tidigare
skede hade fragat om dialysavslutning:
“nu tycker de att jag har varit dir lénge,
nu vill de inte att jag ska vara kvar langre.
Nu vill de att jag ska...”

Ja, for hon visste ju att d4 skulle hon do.

Livets slut ur de nirstaendes perspektiv
Delarbete IV hade till syfte att beskriva
livets slut fér patienter som behandla-
des med dialys utifran de nirstdendes
perspektiv. Intervjutexten fran 14 retro-
spektiva intervjuer med nérstadende (se
delstudie I1I) analyserades med kvalitativ
innehéllsanalys. Resultaten av intervjuer
med nérstdende visade att patienternas
sistamanader innebar en gradvis férsam-
ring med tilltagande antal akuta tillstdnd
och komplikationer som medftrde akuta
inldggningar pa sjukhus. Denna tid inne-
bar ett minskat livsutrymme med 6kande
komplexa vérdbehov med flera sjukdo-
mar och med symtom som inte alltid var
vil hanterade. De sista m&naderna kunde
innebéra att resa fram och tillbaka mellan
akutavdelning, hemmet, sjukhem och
dialysmottagningar.

Fyra ménader fore sin déd bodde fort-
farande 11 av 14 patienter hemma men
endast en patient dog i det egna hem-
met. Patienterna beskrevs ge uttryck f6r
uppgivenhet men ocksa f6r gléddje i livet.
Tre monster av de sista veckorna i livet
framkom; osdker féraning om déden
nér livet gradvis avtar, att invéanta doden
efter upphorande av dialysbehandling
samt en plotslig men inte ovantad dod
efter intensiv behandling. Resultaten
visar komplexitet gallande beslut om att
avsluta dialysbehandlingen, vilket oftast
beskrevs som ett sjalvstandigt beslut
fattat av den sjuke men féranlett av en
fradga fran ldkaren. Narstdende beskrev
kénslor av att frdgan om avslut var stalld
med f6r kort reflektionstid. Aven kinslor
av att vara stillda infor ett ultimatum
framkom. Patientens beslut om att upp-
hoéra med dialys beskrevs ocksd som
ett sitt for denne att aterfd kontroll och
sjdlvbestammande.

Resultaten visar att efter beslut om upp-
hérande av dialys kunde de sista veckor-
na vara en betydelsefull och virdig sista
tid av livet tillsammans, dér livet och den
doéendes person blev mer framtradande

an doden, men dven lidande framkom
under denna tid.

I ett gridnsland av att leva och att do
Sammantaget visar resultaten att pa-
tienterna lever i ett gransland av att leva
och att do, ett griansland som delas av
de nirstdende. Patienterna och de nir-
stadende fokuserar pa livet och nuet, nir
de i detta gransland i flera dimensioner
lever ndra doden. De lever ett osdkert liv
med sjukdom och uppehéllande av livet
med dialys. Denna osdkerhet innebdr
komplexitet i férhallande till medveten-
heten om doden, vilket ocksd utmanar
kommunikation och interaktion mellan
berdrda parter; patient, nédrstdende och
vardpersonal.

Resultaten visar vikten av att vardper-
sonalen pa dialysmottagningen aktivt
lyssnar pé patienters och nérstdendes
erfarenheter, deras lidande och deras
forstéelse av sin situation i 6ppna sam-
tal om nuet och framtiden. Samtal om
livssituationen och tankar om framtiden
bor erbjudas tidigt med efterféljande
kommunikation. P4 s vis ges patient och
nérstdende en majlighet, om de vill, att
tala om prognos, hur livets slut kan se ut
med och utan dialysbehandling, och om
olika vardméiligheter, vilket kan ge dem
enmojlighet att planera och forbereda sig
infor livets slut.

Avhandlingens resultat pavisar vikten
och virdet av utbildning och en inte-
gration av WHO:s palliativa vardfilo-
sofi, med dess fokus pd symtomlindring,
teamarbete, kommunikation och relation
tillsammans med stdd till involverade
familjemedlemmar, i verksamheten
pé dialysmottagningar. Filosofin kan
hjédlpa och stédja vardpersonal inom
dialys och andra vérdenheter, med syf-
tet att forbattra varden av svart sjuka
patienter som behandlas med dialys,
béde i en tidigare fas och nir de strdvar
efter vilbefinnande infor livets slut.
Ett avslutande citat:

Man kan bara hoppas

att det blir ett hyggligt liv
till den dagen nér

nér ndgot hander

och det &r 6ver

Avhandlingenkan, i ménav tillgéng,
rekvireras fran forfattaren:
lena.axelsson@shh.se

Ramberéttelsen finns tillganglig pa:

http://publications.ki.se/xmlui/handle
/10616/41476
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EDTA:s kongress hill 50-arsjubileum

Megastaden Istanbul stod som vard nar EDTA-kongressen
firade 50-arsjubleum. De stora nyheterna lyste tyvarr med sin
franvaro. Behallningen blev i stéllet ett stort antal intressanta
Oversiktsféreldsningar och symposier dar ledande experter
sammanfattade kunskapslaget inom aktuella @mnen, t ex fosfat
och uremiska toxiner. Dr Nils Grefberg rapporterar fran motet.

Den forsta konferensen anordnad av det
eurDet europeiska dialys- och transplan-
tationssillskapet holl sin férsta konferens
i London 1963. Arets kongress var alltsa
den femtionde i ordningen och hélls i
Istanbul, staden med 15 miljoner inva-
nare som ligger i bdde Europa och Asien.

Vattenkanon och targas

Motet avslutades en vecka innan de
svara oroligheterna brét ut vilket var tur
for kongressdeltagarna. Manga bodde pa
hotell vid Taksim-torget och promene-
rade till Istanbuls moderna kongresscen-
trum genom Gezi-parken, som veckan
darefter ockuperades av demonstranter
som kravallpolisen drev bort med targas
och vattenkanoner. Redan kvillen fore
kongressens Sppnande férekom demon-
strationer och oroligheter. Flera svenska
kongressdeltagare, inklusive Nefrome-
dias redaktor, tvingades ta skydd for
att inte drabbas av vattenkanonen och
tdrgasen.

Vid de senaste kongresserna har resulta-
ten av stora och intressanta studier pre-
senterats, vilket inte var fallet i Istanbul.
Behéllningen blev i stéllet symposier
och éversiktsforeldsningar som tog upp
aktuella kliniska fragestallningar.

Vanliga dialysproblem och nya lésningar
Ett av de inledande symposierna tog
upp vanliga kliniska fragestallningar
om dialys. Den forsta presentationen
holls av Dr Zoccali frén Italien som pa
fjolarets EDTA i Paris lanserade ultraljud
av lunga som en metod att diagnosti-
sera dold ¢vervitskning hos patienter
i dialys. Metoden har dven publicerats
i Nephrology Dialysis Transplantation
(se Nefromedia vol 5 nr 4 sid 4).

Ultraljud fungerar genom att ljudva-
gorna studsar tillbaka och kan fangas
upp. Vévnader av olika téithet ger olika
eko. Ennormal lunga innehaller mest luft
som inte ger nagot eko och ultraljuds-
bilden blir svart. Om det finns vatska i
lungvavnaden svullnar det som kallas in-
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tralobuléra septa, lungans stédjevavnad.
Svullna septa ger en signal som ultraljud-
sapparaten fangar upp. Bilden liknar en
komet-svans och forandringarna kallas
dven B-linjer. En fordel med metoden ar
att dialysmottagningens personal kan
ldra sig utféra och tolka undersékningen.

Diastolisk dysfunktion

Foredraget inleddes med en redogérelse
for den patofysiologiska bakgrunden.
Cirka 80 % av patienterna i dialys har
viansterkammarhypertrofi. Den for-
tjockade viggen kan inte slappna av och
vidga sig pa normalt sétt, vilket kallas
diastolisk dysfunktion. Resultatet blir ett
okat tryck i véansterhjdrtat i slutfasen av
diastole, vilket fortplantar sig in i lung-
ans karl med blodstockning och édem
som foljd. Studier har visat att patienter
med Overvéitskning pa ultraljud lunga
har 6kad mortalitet och sdamre livskvali-
tet 4n de utan tecken till vitska.

Dr Zoccali medgav att de férandringar
man ser pd ultraljud lunga till viss del
kan orsakas av hjartsvikt. Han tog d&ven
upp problemet med att ultraljud lunga
och bioimpedans inte éverensstimmer.
Han hénvisade till att viansterkammar-
hypertrofin leder till blodstockning i
lungan, vilket inte fdngas upp av bio-
impedans.

Vid arets kongress gav Dr Zoccali ett mer
ddmjukt intryck &n i fjol och medgav
att vardet av ultraljud lunga inte kan
beddmas f6rran man visat att behandling
styrd av metoden leder till lagre sjuklig-
het och dédlighet. Med stoéd frén EDTA
har darfor multicenterstudien LUST
startat, ddr hilften av patienterna far
sin dialysbehandling, dvs UF-volymen,
styrd av ultraljud lunga och resterande
av vanlig klinisk bedomning.

fir HD tre ganger per vecka acceptabelt?
Prof Stefan Jacobson, en av Nefromedias
tva redaktorer, hade inbjudits att svara
pa fragan: Ar HD tre ganger per vecka
acceptabelt som standardterapi?

Det korta svaret pa denna fraga ar nej,
eftersom den arliga mortaliteten i dialys
fortfarande &r cirka 20 % i manga lander.
I Sverige har den arliga mortaliteten i
dialys sjunkit frdn knappt 30 % 1991 till
knappt 20 % 2011, en avsevard forbatt-
ring. Fortfarande &r dock mortaliteten i
dialys mycket hogre dn efter njurtransp-
lantation i jamforbara dldersgrupper.

HD med hégpermeabla dialysmem-
braner har i tvd randomiserade studier
inte visat forbattrad 6verlevnad annat
&n i subgruppsanalyser i vilka de som
gatt lange i dialys och de som tillhor
riskgrupper hade signifikant béttre 6ver-
levnad jamfort med patienter med lag-
permeabel dialys. I den randomiserade
studien Frequent Hemodialysis Network
(FHN), som inte hade tillrdckligt antal
patienter for att kunna bedéma risken
for mortalitet, var dock risken for det
sammansatta effektmattet d6d och 6kad
vansterkammarmassa respektive dod
och livskvalitet, signifikant ligre med
frekvent dialys jamfort med dialys tre
ganger per vecka.

Flera stora observationsstudier har pre-
senterats det senaste dret och av dem
har tvé visat att patienter med daglig
dialys har béttre dverlevnad 4n de med
standard-HD, medan en studie har visat
motsatt resultat. Frdgan behover saledes
belysas ytterligare i nya studier.

Vid bedémning av behandlingsresultat
bor dven livskvalitet vagas in. I FHN-
studierna fann man att livskvaliteten var
densamma f6r de patienter som dialyse-
rade tre ganger per vecka jamfort med
sex ganger per vecka. Dock aterhdmtade
sig patienterna mycket snabbare efter
frekvent dialys. Ett observandum ér att
man i ndgra studier noterat att patienter
som far frekvent dialys har mer problem
med sin kérlaccess.

On line-HDF jémfdrt med HD

Prok Ercan Ok fran Izmir i Turkiet talade
om effekten av On line-HDF jamfort
med HD. Han bérjade med att papeka
att dialyspatienter har 10 génger hogre
risk att drabbas av hjért-kirlsjukdom &n
normalbefolkningen.

Vi har tre metoder att vilja mellan: HD
med lagpermeabelt membran, HD med
hogpermeabelt membran och HDE. Alla
har ungefdr samma clearance for urea m
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en s k middle molecules, t ex -
mikroglobulin, elimineras béttre med
HDF och med hégpermeabelt filter.
HDEF har &ven fordelen att leda till farre
blodtrycksfall &n vanlig HD. En nackdel
ar att HDF kréver bra access.

Prof Ok ndmnde de tva studier, fran
Nederldnderna respektive Turkiet, som
presenterades pa EDTA i Prag 2011.
Bégge tolkades dd som negativa, dvs
att HDF inte gav ldgre sjuklighet och
dodlighet &n HD. I en efteranalys av den
turkiska studien delade man in patien-
terna som fick HDF i tva grupper, de med
substitutionsvolym under respektive
over 17,4 liter. Man fann da att de med
den hogre substitutionsvolymen hade
ldgre total mortalitet och lagre mortalitet
i hjart-kirlsjukdom &n patienter i HD.
Skillnaderna var statistiskt signifikanta.

Hog konvektionsvolym dr avgorande

Det ir enligt dr Ok den hoga konvek-
tionsvolymen som ar avgorande. I re-
trospektiva analyser av tidigare studier

En av mdnga moskeer i den europeiska delen av Istanbul. Pd andra sidan om Bosporen ligger Istanbuls asiatiska del.

fann man att patienter som behandlats
med HDF med 6ver 21 liter substitu-
tionsvolym hade 3-&rséverlevnad pé
88,5 %. Aven den nyligen publicerade
katalanska studien ndmndes; se artikeln
pésid 3idettanummer av Nefromedia.

Prof Oks slutsats blev att efteranalysen
av den turkiska studien, retrospektiva
data och den katalanska studien tyder
pa att hégvolyms-HDF leder till béttre
6verlevnad &n vanlig HD vid behandling
4 timmar 3 génger per vecka.

Bio-feedback-system

Dr Antonio Santoro fran Italien talade
om bio-feedback-system som ett sitt
att minska problem under dialys. Han
inledde med att padpeka att blodtrycksfall
under HD inte bara &r obehagligt for
patienten, det leder &ven till att blod-
tillforseln till vitala organ som hjirta,
hjdrna och mag-tarmkanalen férsdmras.
For hjdrtats del talar man om myocardial
stunning, som narmast kan &versattas
med hjartmuskeln blir

bedévad. Blodtrycksfall under dialys har
tvd orsaker; autonom dysfunktion och/
eller for snabb UE, dvs att man avldgsnar
mer vitska fran blodbanan dn vad som
transporteras till blodet fran kroppens
ovriga vavnader.

Det forsta bio-feedback-systemet innebar
att blodvolymsmaétning automatiskt
styrde méangden ultrafiltrerad vétska.
Studier visade att systemet gjorde att
hypotonibenégna patienter drabbades av
farre blodtrycksfall under dialys.

Man har sedan gétt vidare och lagt
till blodtrycksmatning som en para-
meter som styr dialysbehandlingen.
Aven mitning av s-natrium kan via
bio-feedback-system styra nivan av
natrium i dialysvéatskan. Avslutningsvis
papekade foredragshallaren att kallare
dialysvétska i decennier anvénts vid
dialys av instabila patienter. Det leder
till 6kad perifer resistens och darmed
bittre kardiovaskuldr stabilitet. Aven
patientens temperatur kan utnyttjas for
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att via bio-feedback styra temperaturen
i dialysvatskan.

Symposium om uremiska toxiner

Prof Raymond Vanholder, EDTA:s
ordférande inledde ett symposium om
uremiska toxiner med att papeka att det
bésta &r att undvika att bli njursjuk. Det
gar att forebygga manga av de tillstdnd
som keder till kronisk njursvikt med
hjélp av en hilsosam livsstil. Att undvika
overvikt och ett stillasittande liv samt
att inte roka minskar risken. Prof Van-
holder menade att dven en nyttig kost
ar av betydelse. Den bor inte innehélla
f6r mycket fosfat och han ndmnde Cola
Cola som exempel pa en kélla till fosfat.
Vidare bor man undvika salt.

God kontroll av hogt blodtryck och dia-
betes ar viktiga dtgarder. Bland patienter
med hypertoni &r det speciellt de med
proteinuri som I6per risk att utveckla
kronisk njursvikt. Avslutningsvis tog
Prof Vanholder dven upp att akut njur-
svikt nu uppfattas som en riskfaktor f6r
senare utveckling av kronisk njursvikt.

Svart att avléigsna de proteinbundna
uremiska toxinerna

Manga kanske natror att HD och HDF
ar effektiva sitt att avlagsna uremiska
toxiner. Det ar inte helt sant. HD och
HDF é4r bra pd att eliminera vattenlosliga
uremiska toxiner men inte de som dr pro-
teinbundna. Albumin passerar inte 6ver
dialysmembranet och om det uremiska
toxinet dr bundet till albumin blir elimi-
nationen alltsa lag. Indoxylsulfat ar ett
exempel pa ett proteinbundet uremiskt
toxin. Det utovar sin toxiska effekt via
s k fria syreradikaler och 6kad oxidativ
stress. Indoxylfosfat har kunnat kopplas
till 6kad risk for hjart-karlsjukdom.

Maénga av de proteinbundna toxinerna
kommer fran grovtarmen. De bildas nar
bakterier i den normala tarmfloran bryter
ned proteiner. En intressant iakttagelse
ar att dialyspatienter som genomgatt
kolektomi och har ileostomi inte bildar
det proteinbundna uremiska toxinet pa-
racresylsulfat. Omvént géller att langsam
tarmpassage gor att mer toxiner bildas.
Att motverka forstoppning hos dialys-
patienter skulle mgjligen Kunna minska
toxinbildningen.

En hypotes ar att vissa uremiska toxiner
ar skadliga for sjuka njurar och bidrar
till progressen av kronisk njursvikt. I sa
fall skulle behandling som sénker toxin-
nivderna minska progresstakten. Ndgon
studie som visat detta finns dock inte.
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Forsok har gjorts med akarbos (T Glu-
cobay) som minskar nedbrytningen
itunntarmen av sackarider Det anvands
som behandling av diabetes. Tanken
ar att akarbos gor att mer socker nédr
kolon och att detta skulle leda till att
bakterierna bryter ned glukos och inte
proteiner, varvid bildningen av ure-
miska toxiner skulle minska. En klinisk
studie har slutférts i USA men 4r 4nnu
inte publicerad.

Forsok har dven gjorts med adsorberande
medel, tex aktivt kol. Problemet dr dosen,
9 gran per dag, vilket fa patienter klarar
av att ta. Man har dven forsokt mani-
pulera tarmfloran med s k probiotika.
Hittills verkar dock alla f6rs6k att minska
bildningen av uremiska toxiner i tarmen
ha misslyckats.

Adsorption av proteinbundna uremiska
toxiner

Flera forskargrupper har arbetat med
adsorption av proteinbundna uremiska
toxiner. Genom att karakterisera toxi-
nerna, tex som hydrofoba eller hydrofila
och positivt eller negativt laddade, har
man kunnat gora filter som adsorberar
de proteinbundna toxinerna.

Adsorptiomsbehandlingen ges i sam-
band med ordinarie dialys och studier
har visat att de proteinbundna toxi-
nerna sjunker. Det sker dock en snabb
s k rebound, dvs serumnivderna av
indoxylsulfat och paracresylsulfat stiger
till ursprunglig niva inom nagra timmar
efter avslutad behandling. Man har nyli-
gen startat en studie dér en av veckans
tre HDF-behandlingar under sex veckor
kompletteras med adsorption av prote-
inbundna uremiska toxiner.

Det avslutande féredraget i sessionen om
proteinbundna uremiska toxiner hand-
lade om den metabolisering som sker
i levern. Mojligen kommer det i framti-
den att finnas behandlingar som 6kar
leverns nedbrytning av uremiska toxi-
ner eller forandrar dem s4 att de lattare
kan elimineras av dialysbehandlingen.

Vad vi vet och inte vet om fosfat

Ett intressant symposium handlade om
vad vi vet, eller snarare inte vet om fosfat.
En sanning &r att hogt fosfat dr forenat
med 6kad mortalitet vid njursvikt i slut-
stadiet. Studier av fosfat och dodlighet
vid méttligt nedsatt njurfunktion har
dock kommit till motstridiga resultat.
En studie fann ett U-format samband,
dvs att badde hoga och 18ga fosfatnivaer
var forenat med 6kad dodlighet. Laga

nivder speglar ofta malnutrition vilket
kan forklara den 6kade dodligheten.

Paverkar hogt fosfat forlusten av
njurfunktion?

En annan frdga dr om fosfat paverkar
forlusten av njurfunktion vid mattlig
njursvikt. Aven hir redovisades studier
som fann samband och studier som inte
fann ndgot samband. I en efteranalys av
den stora RENAL-studien, som utvar-
derade den njurskyddande effekten av
ramipril, fann man att den njurskyd-
dande effekten av ACE-hdmning avtog
med stigande fosfatnivaer.

En talare papekade att fosfatet i serum
bara ar en liten del av kroppens totala
fosfatinnehall och att det dr osidkert hur
bra viérdet for s-fosfat speglar innehéllet
i kroppen.

Hogt fosfat skadar blodkéarlen

P4 vilket sdtt &r hoga nivaer av fosfat
skadligt? Mycket tyder pa att fosfat bl a
har en negativ inverkan pa endotelcells-
funktionen, vilket skadar blodkérlen. Att
hoga nivaer leder till simre prognos hos
dialyspatienter star klart. Det storsta pro-
blemet &r att det saknas stora valgjorda
studier om effekten av fosfatsankning.
Deltagarna i symposiet verkade eniga i
sin uppfattning; det vi gor dagligen nar
vi ordinerar fosfatfattig kost och skriver
ut fosfatbindande ldkemedel, vilar pa
osdker vetenskaplig grund. Stora pro-
spektiva studier behovs.

Nutrition viktigt men forbisett

Vid ett symposium om nutrition pape-
kade den inledande talaren att flera pa-
rametrar som &r relaterade till nutrition
har tydliga samband med &verlevnad
bland dialyspatienter, t ex s-kreatinin
dér l4ga vidrden har samband med
okad mortalitet eftersom de speglar en
minskad muskelmassa. S-albumin har
starkt samband med b&de nutrition och
overlevnad. Speciellt forandringar ar
av betydelse; den patient som har ett
sjunkande s-albumin har dalig prognos
och den som har ett stigande virde
har god prognos. Aven olika typer av
skattningsinstrument for nutrition, t ex
Subjective Global Assessment Scale, vi-
sar god 6verensstaimmelse mellan tecken
pa délig nutrition och mortalitet.

Aminosyror &dr byggstenar for protein.
Vid varje dialys forlorar patienten 6-8
gram aminosyror, vilket resulterar
i att serumnivan faller med 30 % under
dialys. Dialys &r dven katabolt och tkar
proteinnedbrytningen.
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Inflammation spelar en viktig roll vid
malnutrition. Inflammationen okar
redan vid mattlig njursvikt men tilltar
ytterligare vid start av dialys. Inflam-
mationen 6kar katabolismen och leder
aven till samre aptit.

Vad kan vi gora?

Det rekommenderade dagliga protein-
intaget for patienter i dialys dr minst
1,2 gram per kg kroppsvikt, ett mal som
bara fa patienter lyckas na upp till. En
féredragshallare pdpekade att det finns
manga studier som visat att kosttillskott
minskar proteinnedbrytningen och till
och med kan ha anabola effekter. Han
medgav att de studier som gjorts anvant
tex s-albumin och andra nutritionspara-
metrar som effektmatt. Det finns ingen
studie som har visat att intervention som
leder till forbattrad nutrition dven leder
till lagre mortalitet.

Alla patienter hor fa kosttillskott
Kosttillskott bor ges till i stort sett alla
patienter i dialys. Det kan ges paroralt
eller parenteralt och i samband dialys
eller i hemmet. Enligt féredragshéllaren
spelar administrationssattet ingen roll,
det viktiga &r att patienten far den extra
néringen. Det 4r de som har den svéraste
malnutritionen som har den stérsta nyt-
tan av tillskott.

Maénga patienter i dialys ar 6verviktiga
eller obesa. For dem utan diabetes ar
overvikten forenat med forbattrad over-
levnad. For patienter med diabetes ar
forhallandet det omvinda. Obesa diabe-
tespatienter i dialys har en kraftigt okad
mortalitet. Ett observandum &r att dven
en overviktig dialyspatient kan ha pro-
teinférluster och forlora muskelmassa.

Eftersom det finns tydliga kopplingar
mellan inflammation, malnutrition och
dalig prognos kommer vi i framtiden
att se undersokningar dar olika séatt att
behandla inflammationen prévas.

Nista EDTA-kongress hills i Amsterdam
i mdnadsskiftet maj—juni 2014.

Kort rapport
Extra

Infrardd stralning gav bittre fistelfunktion
Aven om AV-fistlar dr den tillgang till
blodbanan fér HD som rekommenderas
i alla riktlinjer 4r det manga patienter
som av olika skil inte har en vilfung-
erande AV-fistel utan istillet en central
dialyskateter eller AV-graft. Patienter
utan AV-fistel har 6kad risk for allvar-
liga komplikationer sdsom infektioner
och ocksd en 6kad risk for mortalitet.

Med en osynlig elektromagnetisk in-
frarod stralning med en vaglangd mel-
lan 5,6 och 1000 ym har man i tidigare
studier av patienter med hjartsjukdom,
sett att endotelcellsfunktionen och blod-
flodet i huden forbéttrats.

I en randomiserad kontrollerad studie
ingick 122 patienter med GFR 5-20
ml/ min per 1,73 m* och en nyanlagd
AV-fistel. Av dessa fick 60 patienter
behandling med infrardd stralning
som gavs med ett avstdnd pa 25 cm 6ver
fistelomradet under 40 min tre ganger
per vecka. Behandlingen startade forsta
dagen efter operationen. Ovriga 62 pa-
tienter lottades till att utgéra kontroll-
gruppen. Efter ett &r hade 56 patienter i
interventionsgruppen och 57 i kontroll-
gruppen paborjat dialys. Det primaéra ef-
fektmattet var AV-fistelfunktion under
12 manader, utvarderat som antingen
komplikation med trombos eller som
behov av intervention i négon form.

Studien visade att de patienter som fick
infrardd strélning hade ett signifikant
hogre blodflde mitt med Dopplerisin
AV-fistel efter 1, 2, 3 och 12 manader
jamfort med patienter som inte fick
infrarod stralning. Fistelmognaden
efter tre mdnader var ocksa signifikant
hogre, 9o %, hos patienter som fick in-
frarod stralning, jamfort med kontroll-
gruppen. Behandlingsgruppen hade
ocksad signifikant farre interventioner 4n
kontrollgruppen under det forsta aret.
Studiens brist &dr att den var 6ppen, dvs
alla visste vilka som fick interventio-
nen, men trots detta dr det intressant
att konstatera att infrar6d strdlning till
patienter med nyanlagd AV-fistel 6kar
blodflédet och mognaden av AV-fisteln
samt forbittrar dess funktion.
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From Promise to Proof

“Why HighvolumeHDF?”

Symposium
28 november
2013
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Cardioprotective Haemodialysis %}r

Boka den 28 november 2013 for ett intressant symposium péa nya
Clarion Hotel Arlanda:; "Convective dose as an index of Dialysis dose:
The case of HighVolume Haemodiafiltration”.

Forelaser gor bland andra Professor Fransesco Maduell

och Professor Bernard Canaud.

Mer information och inbjudan kommer.
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