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Nir peritonealdialysbehandlingen inleds blir patientens och didrmed
ocksa familjens liv mer inskridnkt och bundet. Situationen &r psykiskt
pafrestande och patientens sjukdom och behandling péaverkar hela
familjen.

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva livskvalitet och
bemadstringsstrategier vid peritonealdialysbehandling hos patienter och
deras anhoriga.

Litteraturstudien baseras pé vetenskapliga artiklar fran ar 1998 till och
med &r 2004, och behandlar livskvalitet och bemaistringsstrategier vid
peritonealdialysbehandling hos patienter och deras anhdriga.

Patientens och anhorigas livskvalitet paverkades negativt ndr det gillde
fordndrade roller, social isolering och ekonomisk fordndring.
Patienternas fysiska vélbefinnande var forsdmrat men fysiskt sjukare
patienter bedémde inte sin livskvalitet simre &n friskare patienter.
Jamfort med normalbefolkningen i samma alder skattade patienterna sitt
emotionella vélbefinnande och relationer hogre &n normalbefolkningen.
Patienterna och anhdriga anvinde bade problem- och kénslofokuserade
bemadstringsstrategier for att kunna hantera problemen som var orsakade
av sjukdomen och behandlingen men ocksa kénslor som uppkom vid
stress.

En mer familjeorienterad vard boér innebdra en satsning pa flexibla
mottagningstider, psykologkontakt, hembestk, support- och anhérig-
grupper. Sjuksko6terskor har behov av utbildning i patientundervisning
och att varda kroniskt sjuka patienter.

Det krivs mer forskning om hur peritonealdialyspatienter och deras
anhoriga upplever och bemdéstrar sin situation och hur sjuksk&terskan
bist kan stodja dem.

Peritonealdialysbehandling, livskvalitet, beméstringsstrategier, anhoriga.
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INLEDNING

Under senare ar har forhéllningssittet i varden av patienter som &r i behov av dialys utvidgats till att
omfatta patientens hela livssituation. En helhetssyn har bérjat genomsyra verksamheten dar man ser
till badde medicinska parametrar och hur dialyspatienterna upplever sitt vélbefinnande (1). For att
utviardera dialyspatientens vard och behandling har tidigare medicinska matt som exempelvis
dialyseffektivitet, hemoglobinvérde, kalcium- och fosfatbalans anvénts (2-4). Socialstyrelsen har
granskat svenska kvalitetsregister inom hélso- och sjukvard och beslutat att vid utvérdering av
patienternas hélsa ska inte enbart medicinska kvalitetsmétt anvidndas utan dven information om
patientens upplevelser och livskvalitet inhdmtas (5). Som sjukskoterska pé Peritonealdialys-
mottagningen pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset moter jag dagligen svart njursjuka patienter i olika
aldrar. De far ldara sig skota den livsuppehéllande peritonealdialysbehandlingen sjélvstindigt. Nér
dialysbehandlingen inleds blir patientens och ddrmed ocks& familjens liv mer inskrdnkt och bundet.
Situationen dr psykiskt pafrestande och patientens sjukdom och behandling paverkar alla
familjemedlemmar. Alla patienter och familjer &r unika och det &r stor variation pd hur den nya
livssituationen upplevs och hanteras. I denna uppsats beskrivs beméistring av en fordndrad livssituation
och livskvalitet hos patienter som har peritonealdialysbehandling och deras anhoriga. Mélet 4r att fa en
okad forstaelse for vad dessa patienter och deras anhoériga upplever och vilka bemaéstringsstrategier
som anvénds, for att ddarigenom kunna stédja dem i deras nya situation.

INTRODUKTION

Njursvikt

Njurarna har stor 6verkapacitet och en person kan ha en allvarlig njursjukdom utan att uppleva néagra
symtom. Njursvikt kan definieras som en rubbning i kroppens biokemi eller vitskevolym som beror pa
en skada i ndgon av njurens regleringsmekanismer. Nir den definitiva njursvikten intréffar paverkas
néstan alla organ i kroppen. De flesta njursjukdomar kan ge upphov till kronisk njursvikt, vilket kan
leda till uremi och terminal njursvikt. En patient med uremi uppvisar symtom pa njursvikt med
exempelvis trétthet, illaméende och klada. Andra tecken pa uremi dr anemi, hypertoni och ibland
6dem. Uremi leder obehandlad till doden (6). De vanligaste njursjukdomarna som leder till uremi i
Sverige dr kronisk glomerulonefrit, diabetesnefropati och cystnjuresjukdom (7). Uremivérd delas in i
konservativ och aktiv uremivard. Konservativ uremivard innebdr att foérsoka bevara eventuell
kvarvarande funktion i njurarna samt férebygga och lindra symtom och senkomplikationer. Aktiv
uremivard bestdr av hemodialysbehandling (HD), peritonealdialysbehandling (PD) och
njurtransplantation (6).

Peritonealdialysbehandling

Sedan borjan pa 1980-talet har PD varit en accepterad och etablerad dialysform fér kroniskt njursjuka
patienter i en stor del av vérlden (7). Andelen patienter med PD pa de olika dialysklinikerna i Sverige
2005 varierade mellan 7,5 — 42 procent (8). Pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg startades
PD eller ”pasdialys” 1979 som alternativ till HD (9). Under 2005 behandlades mellan 50-60 patienter
med PD, vilket motsvarar cirka 20 procent av det totala antalet patienter med dialysbehandling i
Goteborg (8).

Bukhinnan (peritoneum) ticker bukhalans insida och utsidan av organen i bukhélan. Dess yta berdknas
hos en vuxen vara cirka 1,5 kvadratmeter och innehaller manga blodkarl. Nar dialysvétska tappas in i
bukhélan uppstar en koncentrationsskillnad mellan de i blodet 16sta uremiska toxinerna och
dialysvitskan och toxinerna diffunderar dérfér ut i dialysvétskan genom smé porhal i blodkarlen.
Genom att dialysvitskan innehéaller glukos eller annat osmotiskt aktivt d&mne sker dven en
ultrafiltration av vatten. Nér vitskan tappas ut ur bukhalan avlidgsnas bade gifter och 6verflodigt vatten
fran patienten. Patienten har en permanent PD-kateter (en mjuk silikonkateter med méanga sidohal)
inopererad genom bukvéggen (7). En Y-slang med en pase med dialysvitska kopplad till ena slangen
och en tompése kopplad till andra slangen ansluts till PD-katetern. Dialysvétskan med slaggprodukter
och overflodigt vatten som patienten har i bukhilan toms ut i tompésen. Sedan tappas tva liter ny

1

Sahlgrenska akademin VID GOTEBORGS UNIVERSITET
Institutionen fér vardvetenskap och hilsa



dialysvitska in och Y-slangen kopplas bort fran PD-katetern. Vitskebytet som patienten utfor fyra
ganger per dag tar cirka 30 minuter och kallas ocksé kontinuerlig ambulatorisk peritoneal dialys
(CAPD). Vissa patienter anvédnder istéllet automatisk peritonealdialys (APD) som innebdr att en
maskin nattetid automatiskt tappar in och ut vétska fran buken nér patienten sover. Ménga patienter
upplever sig friare pa dagen da de med APD-behandling endast gor ett vitskebyte dagtid (10).

Indikationer och kontraindikationer

De allra flesta patienter med terminal njursvikt kan behandlas med PD. Patienter med bukviggsbrack
bor opereras fore start av PD. Hemodialys &r att foredra nér det giller patienter som genomgétt stor
bukkirurgi med risk fér sammanvéxningar och patienter med inflammatorisk tarmsjukdom. Patienter
med missbruksproblem och svéarare psykisk sjukdom liksom demens &r inte aktuella f6r PD. Blindhet,
reumatism eller andra handikapp &r ingen kontraindikation men stéller stora krav pa trdning och
hjalpmedelsanpassning. Nér det géller barn dr PD forstahandsval eftersom det passar bittre bade
medicinskt och psykologiskt (7).

Fordelar och nackdelar med peritonealdialysbehandling

PD ir en kontinuerlig behandlingsform vid kronisk njursvikt som fungerar dygnet runt och dérfor
liknar njurens sétt att arbeta. PD-patienter har f& kost- och vitskerestriktioner. Eftersom patienten
sjdlvstandigt skoter dialysbehandlingen ger det en okad frihet med stora moéjligheter att leva sitt liv
som tidigare och ockséd atergd i arbete och gora resor i Sverige och utomlands. Nackdelen ar att
patienten kan uppleva sig bunden av alla "vitskebyten”, slangen kan kdnnas generande vid intima
kontakter och forvaringen av vitskor kan vara ett problem om bostaden é&r liten. De vanligaste
komplikationerna &r peritonit och infektion vid kateterutgdngen. En del patienter tenderar att utveckla
fetma eftersom de absorberar glukos fran dialysvétskan. Patienter som behandlas med PD bibehéller
sin urinproduktion lédngre dn patienter som behandlas med hemodialys, men efter ndgra ér slutar néstan
alla patienter att producera urin (10). Da vitske- och kostrestriktioner kan inverka negativt pa
livskvaliteten kan det vara av betydelse att njurarnas funktion bibehélls lingre med PD 4n med HD
(11). Ménga patienter kan inte behandlas med CAPD mer &n tre till fem ar. Dérefter blir dialysen
otillrdcklig och ultrafiltrationen fungerar inte lingre optimalt och patienten far 6vergé till APD-
behandling eller hemodialys (7).

Livskvalitet

Det finns flera olika definitioner pé livskvalitet, men de flesta innehéller dimensioner sdsom fysisk,
psykisk, social, intellektuell och generell livskvalitet (12). Vad som gor livet gott har intresserat
minniskan i alla tider. Nordenfelt (13) beskriver att den grekiske filosofen Aristoteles menade att laran
om det goda livet bendmndes eudoimonia och betydde lycka. Nordenfelt menar att livskvalitet indelas
i ett objektivt forhéllande exempelvis hédlsa, familj, bostad och ett subjektivt férhallande som &r
upplevelserna av de objektiva villkoren och sinnesstimningen i allmidnhet. En miniminiva av de yttre
villkoren dr n6dviandig men en hog levnadsstandard dr inte liktydigt med ett Iyckligt liv utan det dr den
enskilda manniskan som &r den som slutgiltigt bedémer sin egen livskvalitet.

Aggernaes (14) definierar livskvalitet efter graden av tillfredsstéllelse av de ménskliga behoven. Den
definitionen har mycket gemensamt med Maslows behovspyramid. Enligt Naess (15) bestar
livskvalitet av de fyra komponenterna att vara aktiv, ha gemenskap, sjdlvkénsla och en grundstimning
av gladje. Livskvalitet betyder att ha det bra och huvudvikten ldggs pa de emotionella aspekterna.

Livskvalitet och vad som betyder mest for den enskilde individen varierar beroende pa alder och
kulturella forhallanden. Asikter och virderingar paverkas av den kultur personen lever i. Gemenskap
ger trygghet och en upplevelse av att vara betydelsefull (16). Dale (17) har i en litteraturstudie
formulerat tva slutsatser avseende livskvalitet ur ett patientperspektiv. Det ena dr att livskvaliteten &r
subjektiv och det andra att livskvalitet 4r beroende av tid, plats och omstindighet.
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Nér individen drabbas av allvarlig sjukdom eller skada hotas livskvaliteten. Hilsa &r en av de faktorer
som livskvalitet kan vara beroende av och for ménga &r hélsa ett av de viktigaste véirdena i livet (18).
For att mita hélsorelaterad livskvalitet sdsom funktion och upplevt vilbefinnande anvinds olika
hélsoenkiter som exempelvis SF-36, for att kunna jaimféra med normalbefolkningen (19). Aven om
individen &r drabbad av sjukdom kan hon uppleva hilsa. WHO beskriver hilsa ur ett helhetsperspektiv
och definierar hilsa som ett tillstdind av fullstindigt fysiskt, psykiskt och socialt vilbefinnande inte
endast frinvaro av sjukdom eller svaghet (20). Katie Eriksson (21) menar att hilsa &r en helhet som &r
relativ, vilket betyder att nigra exakta méatt pd hilsan inte kan anges. Hilsan &r individuell och
personlig och ndr den enskilda manniskan mar vil féreligger optimal hélsa.

Bemiistrande

Kroniska sjukdomar kan leda till starka stressupplevelser for den drabbade och individens
bemiéstringsférmaga sétts pa harda prov (22). Antonovsky (23) kom tidigt att intressera sig for vad
som befrdmjar hélsa, snarare &n vad som kan ge sjukdom. Han anviénde sig av en salutogenetisk
modell dir salus betyder hilsa och genesis fodsel eller ursprung. Han studerade bland annat ménniskor
som varit utsatta for mycket svara provningar i livet och funderat 6ver vad som gjorde att en del klarat
sig relativt bra, medan andra gatt under. Antonovsky menar att en ménniskas “kénsla av sammanhang”
(KASAM) ér avgorande for hur hon hanterar tillvaron. Individen kan ha hog eller 1ag grad av KASAM
och det bestdms av personens personlighet, som i sin tur bestdms av vad hon rakat ut for i livet och hur
det hanterats. Kénslan av sammanhang dr ganska stabil hos vuxna, men kan paverkas av nya
livshéndelser s den blir stirkt eller forsvagad. KASAM: s tre centrala komponenter &r begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet. Antonovsky menar att KASAM inte &r en bemistringsstrategi utan
en forutsittning for de val av strategier som individen gor (23).

Begriplighet — i vilken utstrdckning man upplever inre och yttre stimuli som fornuftsméssigt gripbara,
som information som dr ordnad, sammanhéngande, strukturerad och tydlig snarare &n som brus — det
vill sdga kaotisk, oordnad, slumpméssig, ovintad och oférklarlig.

Hanterbarhet — den grad personen upplever sig férfoga dver resurser inom sig sjélv eller i sitt sociala
nitverk med vilkas hjélp hon/han kan méta de krav som personen star infor.

Meningsfullhet — motivationskomponenten, det vill siga de omréden i livet som har betydelse i
kansloméssig mening, och som &r vérda att investera och engagera sig i.

Mainniskor med stark KASAM har forméga att se problem pa ett realistiskt sédtt och vilja
dndamalsenliga strategier for att beméstra problemen och KASAM forstirks ndr stressituationer
bemistras. Nér individen kan hantera stress och har kdnsla av sammanhang, leder det till att hilsan
bevaras (23).

Bemistringsstrategier 4r beteckningen pd de atgédrder som en person vidtar for att hantera en svar
situation och som kan bidra till hur personen upplever sin livskvalitet. Ndr en person hamnar i en
stressituation anvénds ofta bade problem- och kénsloinriktad beméstring. Beméstrande dr den svenska
oversittningen av det engelska begreppet coping. Det syftar till att beskriva ménniskors forméga att
hantera livssvarigheter, mojlighet att anpassa sig till sjukdomar eller handikapp och att trots smaérta
eller begriansad rorelsefrihet leva ett gott liv (24). Bemistrande innebér att individen praktiskt kan
hantera en situation och de kdnslor som uppstar som exempelvis dngslan, ilska och sorg. I begreppet
bemistrande finns ocksé en fallenhet att vara flexibel i sin problemldsning sé att man inte laser sig,
utan kan prova nya losningar om den forst valda inte fungerar (23).

Problemfokuserade strategier - som exempelvis konfrontativa och stddjande innebdr en kognitiv
bearbetning av situationen genom att forsoka &dndra forhallandet mellan individen sjdlv och
problemsituationen. Individen forsoker finna 16sningar genom sin erfarenhet och sociala férmaga och
detta anvénds nér problemet upplevs som paverkbart (24).
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Kinslofokuserade strategier - som exempelvis optimistisk, lita till sig sjdlv, undvikande, emotionell,
fatalistisk och palliativ inriktar sig istédllet pa att reglera den kénsloméssiga stress som situationen
medfor och attackera de obehagskénslor som situationen viacker. Den anvédnds nédr problemet kdnns
odvervinnligt och paverkar inte situationen men gor det littare for individen att uthdrda den. Det kan
vara att forsoka tédnka positivt eller trycka tillbaka negativa kénslor eller forsoka fly problemet och
inrikta sig pa det individen kontrollerar istéllet for att konfrontera problemet eller kinslan (24).

Relationsfokuserade strategier - dr en strategi som innebér en strivan hos patienten och den anhorige
for att reducera stressen hos familjemedlemmen och for att 6ka hennes fysiska och psykiska
vilbefinnande och bibehalla kvaliteten i relationen (25).

En hjdlp for att kunna bemdéstra en hotande situation &r att individen kénner kontroll och respekteras
for sina kénslor och sin forméga, det vill sdga upplever “empowerment”. Enligt lexikon Oversitts
“empowerment” med bemyndigande (26). Detta speglas ocksa av Likartidningens ldsare som rostat
fram ”patientbemyndigande” som bista svenska Oversittningen pa begreppet empowerment (27). 1
fortsdttningen kommer jag anvénda Gversittningen bemyndigande.

Kunskap &r viktigt for att méanniskor ska kunna fa kraft att beméistra situationer. Begreppet
bemyndigande, som blivit ett alltmer centralt begrepp inom omvardnad, innebér att manniskor
atertagit makten genom att de exempelvis fatt kunskap (28). Detta dverensstimmer ocksd med Hélso-
och sjukvardslagen (HSL), 1982:763 dar det betonas att varden ska bygga pa respekt for patientens
sjalvbestimmande och integritet, samt att patienten ska ges individuellt anpassad information om sitt
hilsotillstind och om de metoder f6r undersokning, vard och behandling som finns (29).
Patientbemyndigande kan vara bade ett resultat och en process. Genom ett bra samspel mellan patient
och vardpersonal kan det leda till att patienten far ett bemyndigande. Detta bemyndigande innebér att
patienten kénner forméga och kraft och en sjdlvklar ritt till att sjdlv fatta beslut om sin egen vérd.
Malet &r att patientens stress ska minska och sjilvfortroendet 6ka for att forstirka hilsan och ge bista
mojliga vélbefinnande och mojligheter for optimal egenvard. For att patienten ska kunna vara med och
bestimma om sin egen vard och kunna hantera sin situation, kravs att vardpersonal vérderar patientens
kunskaper och upplevelser av sin sjukdom och patientens formaga att minska sitt lidande (30).

Familjerelationer

Familjen dr en kénsloméssig enhet dir familjemedlemmar &r bundna till varandra och paverkar
varandras tankar, kédnslor och handlingar (31). De kraver varandras uppmaérksamhet, gillande och stod
och reagerar pa varandras behov, forvintningar och smirta. Bindningen och reaktionen gér dem
omsesidigt beroende av varandra for att kunna fungera. Om en familjemedlem blir sjuk paverkar detta
alla familjemedlemmarna. Det finns beskrivet tre familjetyper; de som dr beroende och fungerar som
en enhet: de som &4r oberoende och fungerar jimstillt: och de som dr beroende och dir en part &r
underordnad den andre (28). Det har visat sig att de makar som lever i en ndra och jambordig relation
och som kénner att de har mojlighet att kréva och ta hjélp av andra, upplever situationen mer positivt
4n de som inte har den formagan (32).

Omvardnadsmodell

Manga omvardnadsteoretiker beskriver en teoretiskt idealisk omvéardnad som ska 6verforas och
tillimpas i praktiken (33). Benner och Wrubel (22) utgar fran ett visentligt kliniskt kunnande sdsom
den praktiseras i det dagliga arbetet. Enbart erfarenhet leder inte automatiskt till 6kat kunnande. Nér
erfarenhet och teoretisk kunskap foérenas med reflektiv formaga och personlighet kan expertkunnande
uppsta. Genom att formulera denna expertkunskap i ord kan kunskaper urskiljas och formedlas for att
forbattra den praktiska omvardnaden (22).

Benner och Wrubel beskriver sambandet mellan stress, beméstrande, sjukdom, hélsa och upplevelse
av vilbefinnande. Detta stimmer Gverens med Antonovskys syn pa hilsa (23) och Lazarus syn pa
stress och beméstrande (24). Samtliga forfattare menar att hélsa dr resultatet av ett samspel mellan
forhéallanden inom individen och den situation han befinner sig i. Benner och Wrubel (22) definierar
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ménniskan utifran ett fenomenologiskt synsitt vilket bland annat innebér att ménniskan inte kan ses
isolerad fran sin miljo och sitt sammanhang utan vixer och utvecklas i samverkan med faktorer i sin
omgivning. Alla férdndringar i en persons liv ska ses med héansyn till vad fordandringen betyder for just
honom eller henne, eller vilka f6ljder den far f6r personens individuella intressen (22). De kallar dessa
individuella intressen for personens “concern” och i Sverige har begreppet 6versatts med “speciella
intressen” (33). Vid sjukdom kan olika ménniskor uppleva olika grader av stress beroende pa hur
kraftigt deras speciella intressen hotas. Sjukskoterskan ska alltid utgd frén patientens upplevelse av
situationen. Genom att forstd vilken mening patienten ldgger i sin situation och vilka speciella
intressen som personen upplever som hotade kan sjukskdterskan fa klarhet i hur patienten ser pa sina
mojligheter att beméstra situationen (22).

SYFTE

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva livskvalitet och bemaéstringsstrategier vid
peritonealdialysbehandling hos patienter och deras anhériga.

METOD

Metoden #r en litteraturstudie och artikels6kningen gjordes i databasen Pubmed. Soékningen
begrinsades till engelsksprakiga artiklar med abstrakt, studier av ménniskor, peer-reviewed och
publicerade &r 2000 eller senare. Av dessa artiklar var 8 relevanta for studiens syfte. Artiklarna 34 och
35, som var fran ar 1998 och ar 1999, fanns med i referenslistorna fran dessa artiklar. Datumen f6r
sokningarna samt sokorden &r presenterade i tabellen nedan.

Tabell 1. S6kord och antalet vetenskapliga artiklar som framkom vid litteratursékningen.

Databas Soékord Antal artiklar | Anvénda artiklar Sokdatum
(referensnr)

PubMed Peritoneal dialysis AND quality of life 57 36 - 38 2005-10-07

Peritoneal dialysis AND coping 7 39 2005-10-07

Renal AND coping 74 40 -42 2005-12-02

Dialysis AND family AND quality of life 25 43 2005-12-02

Av de totalt tio artiklarna behandlar en artikel bade patienter och anhoérigas livskvalitet och coping
(35), sex artiklar har enbart studerat patienter (34,37-40,42) och tre enbart anhériga (36,41,43). Fem av
artiklarna behandlar enbart peritonealdialyspatienter (34,37-39,42), fyra stycken peritonealdialys-
patienter, hemodialyspatienter och/eller deras anhoriga (35,40,41,43) och en artikel behandlar
anhoriga till peritonealdialyspatienter, hemodialyspatienter och transplanterade patienter (36). Fran de
artiklar som inkluderat fler 4n peritonealdialyspatienter och/eller deras anhériga (35,36,40,41,43) har
enbart resultatet anvidnts om det klart framgar att det ror peritonealdialyspatienter och/eller deras
anhoriga.

Fem av artiklarna dr genomférda med kvalitativ undersékningsmetod (35,39-42) och fem med
kvantitativ metod (34,36-38,43). I resultatet anviands de kvalitativa artiklarna for att belysa olika
kénslor som upplevs och hur de beméstras och de kvantitativa artiklarna for att klarldgga forekomst
och intensitet av livskvalitet eller beméstringsférmaga.

Artiklarna har ldsts igenom flera ganger och analyserades utifran en induktiv ansats. Meningsbérande
textenheter som svarade mot studiens syfte markerades och skrevs ner. Citat fran patienter i artiklarna
redovisas for att fa ett rikt och levande portritt av de upplevelser och strategier som framkommit.
Citaten &r inte Oversatta till svenska for att ge en sa autentisk skildring som mojligt.

De nidrstdende och deras relation till patienten bendmns olika i artiklarna: partner (35), spouse (36),
family member (41) och family caregiver (43). Begreppet family caregiver innebir inte att anhoériga
ansvarade for dialysen men att det var den familjemedlem som kénde sig mest ansvarig for att stotta
patienten och mest involverad i varden. Eftersom alla anhoriga i artiklarna har en sldktrelation med
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patienten kommer de fortsdttningsvis kallas anhorig. Den person som behandlas med dialys bendmns i
fortséttningen patienten.

RESULTAT

Patienternas hélsorelaterade livskvalitet

En objektiv fysisk forsamring och en subjektiv upplevelse av brist pa energi och uthéllighet inverkade
pa patienternas fysiska vilbefinnande. Diabetes vid terminal njursvikt har visat sig vara den enskilt
storsta orsaken till fysisk sjuklighet och har visat sig ha ett samband med nagra av
livskvalitetsparametrarna. Dock saknas ett statistiskt samband mellan de hélsorelaterade
livskvalitetsmatten fysisk hdlsa, mental hilsa, och patienternas specifika symtom. Sjukare patienter
skattade inte sin livskvalitet simre dn friskare patienter (37). Yngre personer utan nagon kvalificerad
utbildning hade ofta fysiskt tunga arbeten som de inte orkade med nir de blev sjuka. Aldre patienter
hade nedsatt fysisk funktion och minskad arbetsformaga, men det fanns ingen enskild faktor som
signifikant paverkade livskvaliteten. Enligt forfattarna kan det bero péd att fysiska begrdnsningar
orsakade av sjukdom bittre accepteras av dldre patienter (38). Nér patienten successivt forsdmrades
fysiskt, innebar det en foérdndring fran att ha upplevt sig som frisk till att vara sjuk. Individen tvingas
ocksd genom en process fran att inte vara dialysberoende till att bli dialysberoende. En langsam
forsamring av den fysiska funktionen ledde till att patienten inte kunde goéra de aktiviteter han eller
hon brukade gora (40).

“And I just got progressively worse and worse and worse and that’s probably the worst
part of loosing kidneys, the slow decline... you just feel terrible all the time and you get
worse. You can’t do what you used to.” (40, sid. 349)

Patienternas psykiska vélbefinnande péaverkades av att de upplevde en rad olika kénslor nir de
drabbades av fordndringar och forluster orsakade av deras njursvikt. Sjukdomen och behandlingen
paverkade patientens utseende och kunde f6r en del patienter leda till daligt sjalvfortroende och
depression (42). Vid inskrédnkningar och begrinsningar pa grund av sjukdomen eller dialysen uppkom
kanslor som hjélploshet, maktloshet, sorgsenhet, ilska, rddsla, fornekelse och skuld. Att inte ldngre
kunna uppfylla det ansvar eller utféra de aktiviteter som patienterna tidigare gjort ledde till frustration,
sorgsenhet och hjilploshet. Ilska mot medménniskor resulterade ofta i skuldkénslor. Stabila perioder
avbryts av akuta sjukdomsepisoder och denna skiftande eller ostabila hilsa ledde till osdkerhet och
angslan hos patienterna (35,42). Att hinna hem i tid for att utféra pasbyte och rédslan for att fa en
bukhinneinflammation var stressande och péfrestande (37,42). Patienter som haft PD-behandling mer
dn fyra ar ansédg att trots att de drabbats av en dialyskridvande kronisk njursjukdom hade de en god
livskvalitet och kunde njuta av livet (39).

[ think I have a fabulous quality of life. And that is not forced out. I am not the type of
guy that says things to make myself feel good. I just don’t see — I really believe it.” (39,
sid. 622)

Den storsta pafrestningen for patienternas relationer var kénslan av att vara en belastning for sin familj
(35,37). Dialysen innebar extraarbete for anhoriga och patienterna kidnde att de var en borda f6r sina
anhoriga och upplevde sig sté i skuld till dem. Av ridsla for att ytterligare belasta sina anhériga valde
en del patienter att inte diskutera sina kidnslor med dem (35,42). Det fanns ocksa en oro for anhorigas
hilsa som enligt forfattarna kunde bero pa altruism eller en réddsla for att den anhoriges stod skulle
upphora. Patienterna upplevde att de flesta relationer paverkades och att vanner och anhoriga periodvis
tog avstand fran dem (35,40). Sjukdom, mediciner och behandling paverkade den sexuella formagan
och bade manliga och kvinnliga patienter ansag att bade férmaga och lust paverkades negativt (34,38).
Det upplevdes som en forlust i relationen nir det sexuella samlivet inte fungerade tillfredsstéllande.
Patienter kénde sig mindre fysiskt tilldragande nér deras utseende foéréndrats pa grund av dialysen. Det
paverkade sjédlvbilden att ha en slang i magen, overvikt pad grund av absorption av kalorier fran
peritonealdialysvétskan och en rund mage eftersom den inneh6ll tva liter dialysviétska. Detta kunde
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leda till fordandrad klddstil, forsdmrad attraktionsférmaga och paverkade den sexuella lusten negativt
(40). Trots detta var patienterna tillfredsstéllda med familjelivet och &ktenskapet. Jamfort med
normalbefolkningen i samma &lder skattade patienterna sitt emotionella vilbefinnande och relationer
hogre &n normalbefolkningen. Ménnen ansdg sig ha en béttre livskvalitet &n kvinnorna (34).
Patienterna upplevde stort stod fran sina anhoériga och de uppskattade ocksa detta stod och den goda
relationen (35,40). Patienter beskrev sina partners med beundran, respekt och dlskvirdhet. De skildrar
ocksa sina partners som kirleksfulla, vardande, 6verbeskyddande, vénliga, varma och ibland otaliga.
Kiérlek och 6mhet finns i ménga beskrivningar av relationen (35).

I think my wife is ideally suited with me. We do most things together. She’s not a very
good bed warmer, but she loves putting her cold feet on me.” (35, sid. 1317)

Dialysbehandlingen péaverkade patienternas liv och livsstil. Sjukdomen och biverkningar av
behandlingen och medicineringen péverkade patientens utseende och kunde for en del patienter leda
till att de till en borjan isolerade sig (42). Social isolering var forknippat med fler varddagar pa sjukhus
(37). Inskrankningar pa grund av dialysen var ett vanligt bekymmer som ocksa ledde till social
isolering. Mycket tid spenderades med handlingar rérande njursjukdomen. Ju ldngre tid patienten hade
haft dialys desto mindre njurrestfunktion hade patienterna. Detta méttes dd med 6kad dos dialys och
innebar mer tid med dialyséatgéarder. Det var besvérligare att till exempel aka pa semester pa grund av
det stora forradet med dialysmaterial patienterna behévde ta med sig. Den oftrivilliga isoleringen ledde
till att patienterna kdnde sig mycket ensamma (35,40).

“You can have your carer or wife or friends with you while you're going through it, but
you re very lonely because they can’t walk the walk with you”. (40, sid. 349)

For att anpassa sig till nodvéindiga livsstilsfordndringar fordndrades rollerna i familjen. Kvinnliga
patienter verkade kunna anpassa sig bittre till livet med peritonealdialys &n de manliga patienterna.
Maénnen upplevde sdmre livskvalitet an kvinnorna nér det géller den manliga kdnslomissiga och
fysiska rollen. Men bade méin och kvinnor kinde ilska for att deras roll fordndrats i familjen fran
sjalvstandighet till beroende. Makan, maken eller fordldrar hade Overtagit ménga av de roller och
uppgifter som patienten tidigare utfort. Patienten blev dirmed mer beroende av familjen (35,37). For
en del patienter kunde livsstilsfordandringen innebdra att de behover flytta fér att komma ndrmare
dialyskliniken eller familjen. I det dagliga livet beskrevs svérigheter att yrkesarbeta och det paverkade
den ekonomiska situationen Fordndrade roller i arbetslivet kunde resultera i mindre avancerade
arbetsuppgifter och bidrog till deras kénslor av maktloshet. Patienterna oroade sig ocksd Gver sin
framtida finansiella situation (35,42).

[ feel frustrated because I know that though my employer is agreeable with my present
arrangement for getting time off, I never know. I am afraid I might lose my job soon.”

(42, sid. 209)

Patienternas bemiéstringsstrategier

Patienter som behandlas med peritonealdialys anvinde bade problemfokuserade och kénslofokuserade
bemaéstringsstrategier for att kunna beméstra problemen orsakade av sjukdomen och behandlingen
(34,35,38-40,42). Vikten av anhoriga i bemdstringsprocessen belystes 1 en av studierna som
relationsfokuserad beméstring (42). En svensk studie (34) visade att optimistisk beméstring var den
mest anvinda strategin for bade manliga och kvinnliga patienter. Det var ocksé den som av patienterna
ansags mest effektiv. Den konfrontativa bemaéstringsstilen anvéndes for att klara av problem och den
optimistiska beméstringsstilen anvéndes for att klara av de kénslor som uppkom vid stress. Patienterna
anvénde alltsa olika bemaéstringsstrategier for att beméstra problemet och kénslorna som var orsakade
av stress. Mén ansag sig bittre dn kvinnor pa att beméstra olika aspekterna av sjukdomen. Emotionell
bemistring var den minst anvinda bemdéstringsstrategin fér bdde manliga och kvinnliga patienter.
Emotionella och undvikande bemdistringsstilar ansig patienterna i denna studie vara minst effektiva
(34).
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Kdnslofokuserade strategier

De patienter som upplevde sin hilsosituation som okontrollerbar och anvinde kénslofokuserade
bemaistringsstrategier, sdsom undvikande, hade en samre livskvalitet &n de som kinde att deras
beteende kunde paverka hilsosituationen (38). Negativa kénsloméssiga reaktioner uppkom 1 relation
till inskrdnkningar och begriansningar i livsféringen pé grund av sjukdomen eller dialysen.
Reaktionerna innefattade ilska, att forneka, depression och fantasiférestidllningar. Patienten kunde
kdnna ilska for att deras roll fordndrats i familjen, fran sjdlvstidndighet till beroende. Fornekelse
anviandes som en bemdistringsstrategi for att hantera sjukdomen (35). Undvikande strategi anvindes
ofta vid dialysstart for att klara av de kénsloméssiga reaktionerna pa forlust till dess patienten fatt mer
krafter att hantera situationen pa ett rationellt sitt (42).

Upplevelsen av att ha drabbats av en allvarlig sjukdom var beroende av patientens bemistringsstrategi.
Genom att vara optimistiska och ha en positiv instdllning upplevde patienterna att de balanserade
behovet av kontroll mot osékerheten av att drabbas av dialyskrdvande kronisk njursjukdom. Detta
bidrog till en positiv hantering av situationen. PD-katetern och det ckade buk omfanget besvirade
patienterna till en borjan men de flesta hittade végar att ldra sig leva med det. Hélften av patienterna
ansag inte att de haft nagra storre problem med katetern vid sexuellt samliv, ndgra hade kommit 6ver
den forsta tidens forligenhet och nagra tyckte fortfarande att det var pinsamt och kinde sig
forhindrade att ha ett sexuellt samliv. De flesta uttryckte att de anstringde sig for att inte lata sin
fordndrade kroppsfigur och kateter hindra deras 6nskade livsstil (39).

Patienterna anvinde kognitiva strategier och aktiviteter som att ta en dag i taget, gora jamforelser,
utvirdera sin livssituation och oka koncentrationen pé neutrala eller positiva tankar och aktiviteter.
Genom att jamfora med dem som hade det vérre minskade det egna hotet och det underlittade
bemdstringen av situationen (40,42). Sérskilt de patienter som tidigare haft hemodialys anség att
peritonealdialysen gjorde stor skillnad pa hur de upplevde konsekvenserna av behandlingen. Néar de
hade hemodialysbehandling fick de é&ka till sjukhuset, se vardpersonal utféra dialysen och se sitt blod
rinna ut och in fran kroppen och de upplevde sig da mer sjuka. Peritonealdialysbehandling var nagot
de klarade av att skota sjélvstédndigt i hemmet och upplevdes som en rutin de gor varje dag. Patienter
refererade till dialysen som “nagot de méste goéra som att borsta tdnderna”, ”en extra uppgift”, “en
oldgenhet” och ”ett mindre handikapp”. Fa patienter upplevde sig som sjuka. Nagra hade en praktisk
syn pa sin situation och anség sig sjuka nir de under en period verkligen var ”sjuka” pa grund av en
komplikation eller akut sjukdomsepisod (39).

I don’t think [ would really call it sick. I am just — I don’t want to say handicapped,

that’s not the word either. But I am not sick...” “Not like a sick person — just an
inconvenience sometimes...It’s just something I have to do every night, that’s all.” (39,
sid. 621)

For att bemistra situationen och bevara livskvaliteten var det viktigt for patienten att striva efter
normalitet i tillvaron. Detta forutsatte att patienterna kunde anpassa sjukdomen och dess behandling
till vardagslivet. Genom att PD-behandling gor det mojligt att utdka flexibilitet, frihet och rorlighet
lyckades patienter uppna och bevara en acceptabel nivad av normalitet. For vissa patienter innebar
flexibilitet att de kunde uppritthalla sina vanliga och normala roller. De justerade sina dialystider sé att
det inte inkriktade pa arbetstiderna, det sociala kontakterna eller barnomsorgsbehov. Patienterna ansag
sig kunna leva aktiva liv och forbli produktiva med vissa begridnsningar och foérsokte undvika att
sjukdomen styrde deras liv. Att kunna fortsétta utdva fritidsintressen och resa virderades mycket hogt
(39).

“The best part, you feel free as a deer. Because you can dialyze when you want and
how you want, on your schedule...” (39, sid. 620)

Att drabbas av en dialyskrivande kronisk njursjukdom behdver inte betyda en dodsdom, men det
vicker tankar om ddden och funderingar pa livet. Patienterna uttryckte ingen sirskilt dverhéngande
risk for att do ndr de utvérderade sitt livsperspektiv (39). I en kinesisk studie framkom att patienterna

8

Sahlgrenska akademin VID GOTEBORGS UNIVERSITET
Institutionen fér vardvetenskap och hilsa



omvirderade vad som var viktigt i livet. De uppskattade att leva i nuet och tog inte ldngre relationer
och vénskap for givet (42). Att na ett accepterande av sina erfarenheter och trots begransningar tillsta
att livet dr vért att leva dven med dialysbehandling var nédvindigt for att g& vidare. Nér patienterna
slutade tdnka pa vad de forlorat forsokte de fortsétta att leva trots sjukdomen och planera f6r framtiden
istdllet. Att inte kdmpa mot det som inte gér att férdndra utan acceptera det, gjorde det mojligt att ga
vidare (40,42).

Problemfokuserade strategier

En fransk studie visade att problemfokuserad bemaistring inte innebar béttre livskvalitet i de fysiska
eller mentala dimensionerna. Problemfokuserad bemistring var framgéngsrik niar den anvindes vid
relativt kontrollerbar stress. Men att vara kroniskt njursjuk med dialysbehandling kunde upplevas som
okontrollerbar stress och problemfokuserad bemistring kunde da upplevas som endast upprétthallande
av en ostabil hilsosituation utan nagot hopp till forbittring. De patienter som upplevde att deras
beteende kunde paverka hélsosituationen hade en bittre livskvalitet &n de som upplever sin
hélsosituation som okontrollerbar (38). For att beméstra situationen och bevara livskvaliteten var det
viktigt att strdva efter autonomi genom att fa kunskap, kunna styra sin egen behandling och kénna
kontroll. Men dialysbehandlingen innebar restriktioner som var svara att l4ra sig leva med och det tog
tid att aterfa kanslan av kontroll (39,40).

“Dialysis has clipped my wings. 1 feel terrible at times because I have been such an
independent person. The hardest thing to accept has been the loss of my independence,
not being in control completely.” (40, sid. 350)

En viktig strategi for att kunna beméstra problem i samband med peritonealdialysbehandling var att
soka stod. Att triffa medpatienter och sjukvardspersonal gav en ny gemenskap. Patienter kéinde empati
och samhorighet med medpatienter och att mota personer i samma situation starkte sjdlvkénslan. Det
finns positiva erfarenheter av supportgrupper med deltagare fran peritonealdialysenheten. Personalen
sdgs som ett viktigt stod for att kunna hantera problem och ventilera kinslor (40,42). For att uppna
bemyndigande krivs kompetens, egenvard och delaktighet. Genom undervisning och god relation med
sjukvardspersonalen blev patienterna skickliga i att bedoma och utfora de atgdrder som kravdes och
detta gav dem ett gott sjdlvfortroende. Att uppleva sig kompetent var viktigt for att klara de dagliga
aktiviteterna som PD-behandlingen krivde. Patienterna beskrev egenvardsaktiviteter som for
utomstéende kan verka vara mycket avancerade och tekniskt komplicerade som rutinmissig vardaglig
aktivitet. Oavsett dlder eller utbildning var de ndjda och tillfreds med att ansvara for sin vard och
behandling. Nér patienterna kénde sig delaktiga vagade de ta beslut och utfora atgirder i varden och
behandlingen. Att vilja glukosstyrka pa dialyspésar, nir vitskebytet skulle utféras och att vid behov
fordndra dieten eller viétskeintaget var nagra av de omréden patienterna beslutade om. Patienterna
berittade om hur de bedémde situationer och sedan beslutade om étgirder. De beskrev virdet och
betydelsen av att sjdlvstindigt kunna gora detta. Att vara en aktiv partner i sin egen véard och
behandling ledde till en kénsla av kontroll och bemyndigande (39).

”I don’t want a nurse or a doctor who talks down to me and makes me feel stupid and
says, This is how you’ve got to do it. [ want them to say, Well, what do you think? Can
we do it like this? And I want to be part of the decision...that’s very important to me.”
(39, sid. 619)

Den andliga dimensionen i livet beskrevs som ett viktigt stod 1 tvd studier med
peritonealdialyspatienter i Australien och Kina. Patienter deltog exempelvis i kyrklig samvarogrupp
och religionen fungerade som tolkningsram och kunde ge mening &t svara situationer. De upplevda
problemen ansags forutbestimda och fragan ”varfér mig” besvaras med hjilp av andligt stod. Centralt
for alla patienter oavsett alder, utbildning och arbete var att finna mening i sina liv (40,42).
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Relationsfokuserade strategier

Manga av konsekvenserna av hélsoproblemen delades av hela familjen, som exempelvis att ha
dialysmaterialet i hemmet och fa en f6rindrad ekonomi. Patienterna uttryckte hur viktiga
familjemedlemmarna var for deras bemaistringsprocess. Familjen motiverade dem att fortsétta leva och
patienterna uppfattade sina problem och krav i livet som virt att investera energi pa och virt
forpliktelse och engagemang (40,42). Relationsfokuserad bemaéstring dér det inte bara &r individen
som dger problemet och maste beméstra det utan att det delas av de anhériga upplevdes som mycket
positivt av patienterna (42).

”Once I remembered coming home from hospital, my husband took me aside and said
"We will deal with this together” That meant a lot to me.” (42, sid. 209)

Anhdrigas livskvalitet

I en spansk studie upplevde anhoriga ndgot sdmre hélsorelaterad livskvalitet och hade mer smiértor
jamfort med normalbefolkningen i samma alder. Utbildningsniva, anstillning och dialysmetod visade
inget samband med pafrestning eller hilsorelaterad livskvalitet hos anhériga. Unga anhdriga som
upplevde en storre arbetsborda skattade sdmre fysisk livskvalitet d&n de oOvriga (43). Anhoriga
uttryckte ocksa oro for sin egen hilsa. De var oroliga dver sin hilsa med hinsyn till vad som skulle
hidnda med patienten om de sjilva blev sjuka (35).

Jamfort med normalbefolkningen 1 samma alder rapporterade anhoriga sidmre kénsloméssigt
vilbefinnande. Det var ingen skillnad p& om det var en make eller maka som var anhérig (36). De
anhoriga som hade daligt socialt stod och vardade patienter med simre mental hilsa upplevde en
storre psykisk pafrestning och hade oftare depressionssymtom n anhoriga till gamla fysiskt sjuka
patienter (43).

Osikerheten och stressen som orsakades av att ha omsorg om en &lskad anhdrig som hade en kronisk
sjukdom ledde till att anhoriga kidnde sig utmattade och trotta. Kinslan av osdkerhet var bade
tidsbegriansad och langsiktig. Tidsbegridnsad osédkerhet var de situationer som uppkom ofta sdsom
variationer i patientens hélsa och dialysbehandling. Férekomsten av plotsliga akuta hélsokriser och fa
stabila perioder mellan kriserna upplevdes av familjemedlemmarna som pressande. De stabila
perioderna mellan kriserna betraktades som bra perioder. Aven om de aldrig helt kunde slippa oron
for patienterna kunde de under lugna perioder fokusera mer pa sina egna liv och oka sitt engagemang i
samhille och sociala aktiviteter. Langsiktig osékerhet var mindre forutsdgbar och dérfor svéarare for
familjemedlemmarna att forbereda sig pa. Anhoriga som upplevde att patientens hilsa forsdmrats,
minskad effekt av dialysbehandlingen och att andra dialyspatienter avlidit, kéinde stress och osédkerhet
infér det mojliga hotet att forlora patienten. Detta frambringade fruktan och/eller ldttnad. Vissa
anhoriga uttalade tvetydig tacksamhet for att patienten levde pé grund av dialysen. Nagra kidnde en
lattnad infor att doden skulle gora slut pa patientens lidande och ge moéjlighet for en ny start for dem
sjilva. Flera fruktade ovissheten om hur och nédr déden skulle intrdffa och hur de skulle klara sig
ensamma (35,41). En del anhoriga uppgav att doden aldrig diskuterats med patienten. Den otaliga
viantan pa njurtransplantation upplevdes som plagsam av nagra anhdriga. De upplevde sig
vilinformerade om fordelar och risker férenade med en njurtransplantation men det fanns en oro for
om patienten skulle fa bli njurtransplanterad, och hur linge det kom att dr6éja och med vilket resultat
(41).

“We have been waiting for 3 years now and we are starting to wonder if he will ever
get a transplant. 1 find it stressful to wait. It is something we have no control over and
every time the phone rings I wonder, Is this the call we have been impatiently waiting
for?” (41, sid. 415)

Det framkom negativa reaktioner hos anhoériga pa patientens situation och hur det paverkade
relationen. De var ibland irriterade pa patienten och den stdndiga belastningen som dialysen innebar.
Négra anhoriga skildrade sitt liv i datid, som om deras liv hade slutat vid dialysstart. Anhoriga
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verbaliserade negativa aspekter pa patientens personlighet och nagra beskrev patienten som sjilvisk,
indtvénd, oansvarig och otalig (35,41). Anhoriga upplevde ocksé att det jambordiga kompanjonskapet
med patienten forsdmrats. En annan forlust i relationen var det forsdmrade sexuella samlivet. Men det
var inte enbart patienten som hade en forsimrad funktion och lust utan jamfort med
normalbefolkningen i samma alder hade 4ven makarna minskad sexuell lust (35,36).

“It’s affected our sex life. We had a very good sex life and now we’re too tired half the
time. I hope that comes back. He feels the same as I do.” (35, sid. 1318)

Patienten framstélldes ocks& mycket positivt av anhoriga och beskrevs som fantastisk, modig, trevlig,
vanlig, kérleksfull, 6msint, sjdlvstindig, lugn men ocksé temperamentsfull, stark och tdlmodig. Néagra
anhoriga ansag till och med att dialysen inte alls paverkat deras relation med patienten (35).

"We have been married for 45 years. We've had our ups and downs but I think in
reality this dialysis has brought us closer together.” (35, sid. 1318)

Familjemedlemmarna upplevde svérigheter i att upprétthalla sociala kontakter, vara spontana, besoka
kulturella evenemang, gora inkop, resa och planera for framtiden. Detta berodde pa variationer i
patientens hilsa och dialysbehandling, risken att mista patienten eller mojligheten for en
njurtransplantation (41). Liksom patienterna s& upplevde anhoriga att dialysen hade en negativ
inverkan ndr det gillde fordndrade roller, social isolering och ekonomisk fordndring. Anhoriga
berdttade om de forpliktelserna mot patienten som dialysen innebar. Den sociala isoleringen var ett
stort bekymmer och anhoriga beskrev detta mer uttrycksfullt dn patienterna. Anhorigas sociala
isolering kunde vara sjédlvpatagen till en del, beroende pa en oro for att ndgot skulle hinda med
patienten och att de inte skulle vara dir for att kunna hjilpa till (35).

Anhorigas beméstringsstrategier

De anhériga som hanterade patientens sjukdom pa ett positivt sétt, hade en battre fysisk och psykisk
hilsa, ett battre familjeliv och sov bittre. I jaimforelse med normalbefolkningen i samma alder anvinde
anhoriga mindre problemfokuserad och undvikandebemaéstring. Déremot anvinde de mer optimistisk
och palliativ beméstring. Att anhoriga sédllan anvénde konfrontativ beméstring kan enligt forfattarna
bero pa den passiva roll som anhoriga ofta har i det svenska sjukvardssystemet. Anhoriga som
anvinde kéinslofokuserade beméstringsstrategier som fatalistisk, emotionell och undvikande ansag sig
inte kunna hantera olika aspekter pé sin partners sjukdom (36).

Kdnslofokuserade strategier

Den mest anvidnda bemdstringsstrategin bland anhériga var den optimistiska och det var ocksa den
som av anhoriga ansags vara den mest effektiva. Det var ingen skillnad pa hustrurs eller makars val av
beméstringsstrategier. | jaimforelse med normalbefolkningen i samma alder anvdndes mer optimistisk
bemadstring. Anledningen till att makar liksom patienter tenderade att anvénda optimistisk bemistring
oftare @n normalbefolkningen kan bero pé att de jaimforde sig med personer som klarat en liknande
situation och ville leva med positiva illusioner. Nir familjen far vara med om manga negativa
situationer sa fordndras kriterierna for vad som dr negativt (36). For vissa anhoriga var hoppet pa en
njurtransplantation med forbéttring av patientens vélbefinnande och livskvalitet liksom en mojlighet
att aterfa ett normalt liv viktigt. Anhoriga bemistrade stressen som var forknippad med osédkerheten pa
manga olika sitt. Beroende pé vilken sorts osé@kerhet och nédr den uppkom anvindes olika strategier.
Att jamfora patientens tillstind med négon sjukare person hjilpte vissa anhdriga att sprida ljus over
den egna situationen. Anhoriga till patienter vars vilbefinnande forbéttrades efter dialysstart
bemistrade ofta osikerheten genom att finna en positiv mening med sjukdomen och behandlingen
(41).

[ find that my life is now easier since he started dialysis. Before he would be in the
hospital for 4 or 5 days with congestive heart failure and he’d be home for 3 days and
1I'd have to rush him back to the hospital. It was frightening to see someone having
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difficulty breathing. So dialysis has made a positive difference. It has given our life
more stability.” (41, sid. 415)

I jamforelse med normalbefolkningen i samma &lder anvénde anhdriga mer palliativ beméstring. De
attackerade inte aktivt problemen utan anvédnde en trostande och stirkande strategi for att bemistra
vardagliga problem som rérde patientens behandling. Anhériga anvinde samma beméstringsstrategier
som patienten forutom nir det géller den palliativa strategin. Palliativ bemistring som att distrahera
sig genom att gora trevliga saker, promenera, dta gott representerar strategier som syftar bade till att
hantera problem och kénslor som uppstar vid problem. Detta kan f6r anhoriga till kroniskt sjuka
personer utgora trost och i kombination med en optimistisk syn pa livet vara lampliga strategier for att
Overleva (36). Anhoriga till patienter som inte kunde bli njurtransplanterade var tacksamma f6r att
dialysen erbjod en hjélp for att slippa symtom och accepterade den riktning deras liv tagit (41).

Emotionell bemistring i form av tro pd Gud var viktigt for vissa anhoriga. For nagra anhdoriga
paverkade sjukdomen och behandlingen deras relation med Gud negativt, men for de flesta stirktes
tron pad Gud. Boner och tron pad Gud gav inre styrka och uppmuntran att méta varje dags utmaningar
med sjukdomen och dess behandling. Att ta varje dag som den kommer 4r en beméstringsstrategi som
blivit ett ankare i livet for manga anhoriga nidr de kdmpar med att beméstra osidkerheten som en del i
deras dagliga liv. For vissa innebar det att leva i nuet, vara flexibel och avstd fran att planera
langsiktigt for framtiden. For andra innebar det att slédppa taget om saker som inte lingre var mojliga
och aktivt kdmpa for att uppna det méjliga och gora det bésta av det (41).

”[ go with the flow type of thing. I can’t change anything and I don’t get frustrated
because there is nothing that I can do. So we are going to keep going the way we are
going.” (41, sid. 415)

Problemfokuserade strategier

Att fa st6d fran vardpersonalen upplevde anhoriga som angeldget. De uttryckte ett behov av att deras
kompetens blev bekriftad nir det gillde vérd, teknisk kunnighet, utvirdering av symtom och atgarder
for att minska en hilsokris hos patienten. Sjukskoterskorna uppfattades som en vésentlig kélla for
information och stod. Vigledning fran sjukskoterskor ansdg familjemedlemmarna minska deras oro
och oka deras tillit till att sjalvstindigt klara peritonealdialys i hemmet (41).

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Uppsatsen bygger pa studier av relevant forskning inom omradet. Det visade sig vara en tidsédande
uppgift att hitta artiklar som svarade mot syftet. Databass6kningen resulterade i sammanlagt 163
artiklar. Négra artiklar aterkom i de olika sokningarna. Flera av de kvantitativa artiklarna visade sig
vara initierade av likemedelsforetag for att utvérdera deras produkter och urskilja om patienternas
livskvalitet paverkats. Det var ibland svart att i sammandraget avgéra om studien handlade om
hemodialyspatienter eller peritonealdialyspatienter. Ett flertal artiklar foll bort da de inte
Overensstimde med studiens syfte, vilket slutligen gav ett hanterbart studiematerial. I litteraturen finns
bade studier gjorda genom intervjuer och med hjilp av olika mitinstrument representerade.
Intervjustudier ger en kvalitativ information om upplevelser medan anvéndningen av métinstrument &r
inriktat pa att gradera befintlighet och styrka av upplevelsen.

Tva av studierna dr genomférda i Sverige (34,36), tre i andra delar av Europa; England (37), Spanien
(43), Frankrike (38) och de 6vriga fem dr gjorda i Canada (41), USA (39), Australien (35,40) och Kina
(42). Det gér naturligtvis inte att generalisera resultat fran olika vérldsdelar till Sverige eftersom
minniskors villkor i olika ldander skiljer sig at. Ekonomisk situation och socialgrupp kan paverka
mojligheter och rittigheter till vard och orsaka ett bortfall i vissa studier. Ursprung, kultur, virderingar
och jamlikhet skiljer sig &t och i den kinesiska studien framkommer tydligt att det drabbar familjen
mycket hart nir mannen som dr familjeforsdrjare blir sjuk (42). Anda visar resultaten pd mycket
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likartade kénsloupplevelser som uppkommer hos ménniskor i krissituationer. De olika sétten att
bemdstra situationen beroende pa kultur och virderingar &r vérdefull kunskap dé& sjukvéardspersonal
moter patienter och anhoriga fran olika ldnder och kulturer.

I en kvalitativ studie med intervjuer av 18 patienter som haft peritonealdialysbehandling mer &n fyra ér
belystes dessa patienters upplevelser (39). Vad som forbryllat mig och som jag valt att inte ta med i
mitt resultat dr alla statistiska jamforelser i studien pa patienter som upplevde olika kénslor och hur
manga som bemdstrade pa ena eller andra séttet. Att gora jamforelser och generaliseringar pé ett
sadant litet antal patienter och med en kvalitativ metod verkar tveksamt.

Eftersom jag arbetat med njursjuka patienter i 16 ar dr jag vil insatt i detta &mne men det kan ocksa
vara en risk att jag omedvetet tolkar resultaten utifran min forforstaelse. Det har dock varit min
intention att s& exakt som mojligt forsoka aterge innehallet 1 de artiklar jag valt. Genom erfarenheter
fran det kliniska arbetet i kombination med teoretiska kunskaper och personliga reflektioner uppstar
expertkunnande (22). De utvalda artiklarnas teoretiska kunskap presenteras i resultatet och kan
forhoppningsvis leda fram till ny kunskap och forstdelse hos sjukskoterskor si att den praktiska
omvardnaden av peritonealdialyspatienter och deras anhdoriga forbttras.

RESULTATDISKUSSION

Benner och Wrubel (22) beskriver sambandet mellan stress, bemdistrande och upplevelse av
vélbefinnande. De anser att manniskan inte kan ses isolerad fran sin miljo och sitt sammanhang utan
vixer och utvecklas i samverkan med anhdriga och vinner i omgivningen. I resultatet belystes hos
patienter vikten av anhoriga i beméstringsprocessen som relationsfokuserad bemistring (42). Genom
att forsta vilken mening patienten och anhdriga ldgger i sin situation och vilka speciella intressen som
de upplever hotade kan sjukskoterskan fa klarhet i hur de ser pd sina mojligheter att bemistra
situationen (22). Jag har dérfor valt att inte enbart fokusera pa patientens upplevelser utan dven pa de
anhorigas dé de 4r beroende av varandra. Jag anser att resultatet 6kar forstaelsen f6r hur patienter och
deras anhoriga upplever sin livskvalitet och beméstrar sin situation och ddrmed har intentionen med
arbetet uppnatts.

Patienternas vilbefinnande och livskvalitet

Upplevelsen av att ha upplevt sig som frisk till att bli sjuk péverkade patientens fysiska och
emotionella vilbefinnande. Den skiftande och ostabila hdlsan leder till osdkerhet och dngslan hos
patienterna, dir rddslan for att fa en bukhinneinflammation var sérskilt pafrestande (37,42). Patienter
som ska borja med peritonealdialysbehandling blir i Géteborg inlagda pd njurmedicinsk vardavdelning
pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset for att f& en Tenckhoftkateter inopererad. P& vardavdelningen
hiander det att dessa patienter delar rum med peritonealdialyspatienter som &r inlagda for en
komplikation exempelvis peritonit. Detta leder ofta till stor stress och oro hos den nya patienten.
Tyvirr verkar det omojligt att férdndra denna situation bland annat pa grund av platsbrist. Efter att ha
fatt okade kunskaper i vad denna oro kan leda till for patienten har jag borjat fundera pa om
polikliniska operationer for dessa patienter skulle vara en mojlig vig for att minska risken for denna
stress och oro.

Det som patienterna upplevde som det storsta problemet var den fysiska férsdmringen med brist pa
energi och uthéllighet (37). Att vara éldre innebar en upplevelse av dalig fysisk funktion men innebar
nddvindigtvis inte en sdmre livskvalitet trots detta (38). Detta kan ju bero pa att den dldre personen
forvéntar sig att hans fysiska hilsa successivt forsvagas och upplever det dérfor inte sé stressande som
en ung person gor ndr den fysiska hdlsan forsamrades. De yngre personerna som inte hade nigon
kvalificerad utbildning hade ofta fysiskt tunga arbeten som de inte orkade med nir de blev sjuka (38).
Den forsamrade fysiska hélsan utgjorde da ett &nnu storre hot.

Patienternas kropp fordndrades av peritonealdialysbehandlingen, vilket ledde till att manga kinde sig
oattraktiva och det sexuella samlivet forsémrades (34,38). Trots detta ansag patienterna att deras
livskvalitet var béttre an normalbefolkningen i samma alder inom det emotionella omradet och i
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relationen med nérstdende (34). Det kan kanske vara sa att de negativa effekter som sjukdomen och
dialysbehandlingen har pé patientens liv delvis kan kompenseras av positiva relationer. For att visa
patienten att det dr tillatet att prata om dessa kinsliga problem ar det viktigt att sjukskoéterskan
informerar patienten och dennes anhoriga om att kroppen kommer foérindras och att det &r vanligt med
impotens och minskad lust, men att det finns hjélp att fa.

Patienternas speciella intressen

Patienter har inte varit vana vid att deras synpunkt efterfragas inom sjukvarden. Det har varit brukligt
att ldkaren bestdmt och patienternas individuella 6nskan och vilja inte har haft sd stor betydelse.
Benner och Wrubel (22) menar att om behandlingen inte motsvarar patientens forstdelse av sin
sjukdom s& blir den mindre effektiv och patientens lidande forvirras (22). P4 de enheter dir
patienterna far information och undervisning i god tid fore dialysstart véljer fler patienter
egenvardsbehandlingen peritonealdialys 4n pa de kliniker dar doktorn bestimmer vilken dialysform
han eller hon anser lamplig for patienten (44). Genom att f& kunskaper om vad patienten vill och kan,
underldttar det for sjukskoterskan att uppmuntra patienten till individuell egenvard och okat
sjalvfortroendet. Allvarlig sjukdom och behandling leder till férdndringar i individens liv och maste
enligt Benner och Wrubel (22) forstds utifran vad foérdndringen betyder for just honom eller henne
eller utifrn vilka konsekvenser det far for den personens speciella intressen (22). Vid hemodialys &r
patienten en mottagare av vard pa sjukhuset medan peritonealdialyspatienten &r en aktiv aktdr med
kontroll 6ver sitt liv. Att kunna fortsétta besdka sommarstugan, dka ivig med husvagnen eller baten
innebdr en majlighet att bibehalla individens speciella intresse och att trots sjukdom leva som tidigare.
De patienter som tidigare fatt hemodialysbehandling pa sjukhuset ansag att med
peritonealdialysbehandling i hemmet var det léttare att uppna normalitet i vardagslivet och kunna
fortsitta yrkesarbeta och uppritthélla sociala kontakter (39).

Relationer med anhériga paverkades och den storsta pafrestningen for patienterna var kinslan av att
vara en belastning for sina anhoriga. Det innebar att de anhoriga fick ta Gver det ansvar som
patienterna tidigare hade haft inom familjen (35,37). Att dessutom inte kunna skoéta sitt arbete som
tidigare utan kanske f4 mindre avancerade arbetsuppgifter eller helt avstd frén att arbeta, okar kénslan
av hot och maktloshet. Forsimrad ekonomisk situation framkom som en viktig stressfaktor i framst
artiklarna frén Australien och Kina (35,42). Naturligtvis kan inte de ekonomiska forutséttningarna i
Kina jimféras med Sverige men svenska patienter som blir l&ngtidssjukskrivna och far ockade
sjukvardskostnader far ju ocksd en forsimrad ekonomi. Dialyspatienter betalar varje ar
hogkostnadsbelopp for sjukvard, likemedel och sjukresor. Dessutom behéver ménga som bor i villa
utoka sophdmtningen till varje vecka for att bli av med anvint dialysmaterial. Att kunna fortsétta
studera eller arbeta trots sin kroniska sjukdom forbéttrar inte bara ekonomin utan leder oftast ocksa till
bittre livskvalitet och en kénsla av att ha kontroll 6ver sin situation. Da dialysbehandlingen tar mycket
av patientens tid dr det viktigt att sjukvarden dr flexibel med mottagningstider sa att det inverkar sa lite
som mojligt pé patientens arbete och sociala liv.

Vid sjukdom kan olika ménniskor uppleva olika grader av stress beroende pa hur kraftigt deras
speciella intressen hotas. Det finns patienter som hamnar i en djup livskris, nér de drabbas av en
livshotande sjukdom som kraver livsuppehallande behandling. Detta kan leda till en depression och
dessa patienter skulle darfér beh6va mer professionellt stod. P4 andra enheter som behandlar kroniskt
sjuka patienter, som exempelvis diabetesmottagningen pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset, har man
en psykolog anstdlld. Men pa Njurmedicinska kliniken har man valt att inte prioritera detta i en
verklighet med smé ekonomiska resurser. De njursjuka patienter jag mott som 6nskat psykologkontakt
har darfor fatt en remiss till psykolog i 6ppen vard. Men pa grund av bristande resurser i primérvarden
har patienten oftast inte heller dir kunnat fa nadgon hjélp. Endast de patienter som sjdlva kunnat betala
for psykologkontakter har sékert kunnat f& professionell hjilp. Jag anser att detta &r ett omrade som
borde prioriteras eftersom vi méste se till hela ménniskan och det far dven effekter pa den medicinska
varden dé deprimerade peritonealdialyspatienter har storre risk for att fa peritonit (45).
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Patienternas beméstringsstrategier

Det framkom i méanga studier att patienterna anvinde bade problemfokuserade och kénslofokuserade
bemdéstringsstrategier for att kunna beméstra bade konkreta problem som var orsakade av sjukdomen
och behandlingen och de kénslor som uppkom vid stress (34,35,38-40,42). Relationsfokuserad
bemistring dér det inte bara &r individen som #dger problemet och maste beméstra det utan att det delas
av de anhoriga upplevdes som mycket positivt av patienterna (42). De patienterna som upplevde sin
hilsosituation som okontrollerbar och anvidnde undvikande strategier uppgav att de hade sémre
livskvalitet &n de som kénde att deras beteende kunde paverka hilsosituationen (38). Dock kan en
undvikande strategi framgéangsrikt anvéndas vid vissa situationer och under en begrénsad tid da
patienten upplever en okontrollerbar stress, som exempelvis nér patienten forst far sin diagnos (42).
Det dr da viktigt att sjukskoterskan inte pressar patienten utan avvaktar med information och
undervisning.

Att soka stod var en viktig strategi bland patienterna. Att delta i supportgrupper upplevde méanga
patienter positivt. De kidnde empati och samhérighet med sina medpatienter och att méta personer i
samma situation starkte sjdlvkénslan (40,42). Njurmedicin pa Sahlgrenska sjukhuset har under ménga
ar bedrivit en “Njurskola” dir kroniskt njursjuka patienter och deras anhoriga undervisats om
njursjukdom och behandlingar. Dock finns ingen tradition med supportgrupper for dialyspatienter i
sjukvardens regi. Patienterna &r dérfér hanvisade till den aktiva patientforeningen Njurforeningen i
Vistsverige, Riksforbundet for njursjuka, som har ett flertal grupper.

I resultatet framkom ocksa att patienterna forsokte ha en optimistisk syn pa sin sjukdom vilket bidrog
till en positiv hantering av situationen och ledde till att de inte upplevde sig som sjuka (34,39).
Sjukskoterskan riktar ofta in sig pa att leta problem och hjélpa till att 16sa dem men lika viktigt ar att
bekrifta det friska och starka hos patienten. Sjukskoterskan utgor ett viktigt stod och det krévs att
personalen har kunskaper och insikt i hur patienten kan uppleva och bemaéstra sin situation.
Sjukskoterskan ska alltid utgad fran patientens upplevelse av situationen. Enligt Benner och Wrubel
(22) kan inte patienten vilja fritt bland alla handlingsstrategier som star till buds, eftersom den mening
som individen ldgger in i sin situation gor att en del av dem blir irrelevanta. Det krévs expertkunskaper
for att lyssna och forstd vad sjukdomen innebér for patienten, vilken betydelse den far fér ménniskors
vardag och vad aterhdmtning innebér.

Anhorigas vilbefinnande och livskvalitet

Anhoriga &r framst oroliga for sin hilsa med hinsyn till vad som skulle hinda med patienten om de
ocksa blev sjuka (35). Anhoriga till hemodialyspatienter vet att de inte behover vara delaktiga for att
deras sjuka anhorig ska fa sin livsuppehallande behandling. Men en del anhoériga till peritonealdialys-
patienterna upplever att de &r ett oumbdérligt stod, trots att det &4r patienten som skoter sin behandling.
Detta kan vara ett skil till att vissa anhoriga i borjan kan vara tveksamma till att patienten ska borja
med peritonealdialysbehandling. Men det kan ocksa vara sa att nir patienterna blir dldre och sjukare
far anhoriga ta ett stérre ansvar for behandlingen. Ménga kdmpar i det tysta tills de stupar. Det &r
oerhort viktigt att sjukskoterskan ér lyhord for de anhorigas upplevelser och behov. I Géteborg har
PD-patienter som inte kunnat skota sin dialys sjdlvstindigt kunnat erbjudas assisterad
peritonealdialysbehandling. Det innebér att hemsjukvardspersonal eller personal frén det boende dir
patienten bor ldr sig skota CAPD eller APD. De flesta av dessa patienter har inga anhoriga, men det ar
viktigt att anhoriga vet att denna mojlighet finns om behov skulle uppsta.

Anhdrigas speciella intressen

Patientens sjukdom och behandling leder till foérdndringar och konsekvenser for hela familjen.
Anhoriga upplever fordndring i relationen genom att det jimbordiga kompanjonskapet upphor och att
det sexuella samlivet férsdamras (35,36). Den plagsamma otaliga vdntan pa njurtransplantation ledde
till langsiktig osékerhet hos anhdriga (35,41). Social isolering upplevde anhériga som ett bekymmer,
da utflykter och sociala kontakter minskat (35). I mitt dagliga arbete méter jag ibland anhoriga som
berdttar att nir de nu blivit pensiondrer hade de tinkt resa och gora en massa roliga saker som
dialysbehandlingen nu satt stopp for. De klarar inte av att leva i nuet utan hankar sig fram och véntar
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pa att patienten ska bli njurtransplanterad, for att dd kunna forverkliga sina drommar. Det &r
sjukskoterskans uppgift att forsoka formedla realistiska forhoppningar om njurtransplantation, som é&r
en bra behandling med inget bot utan kréaver livslang medicinering.

I resultatet framkom negativa reaktioner hos anhériga pa patientens situation och hur det paverkade
familjen (35,41). Alla familjer &r unika och sjukskdterskan behover bilda sig en uppfattning om just
den unika familj som den sjuke tillhor. Nér nédgon i en familj blir sjuk innebar det en kris for alla
familjemedlemmar och man har olika kraft att ta sig igenom krisen beroende pa relationer och den
personliga styrkan. For att bedriva en mer familjeorienterad vard krdvs en inventering av familjens
resurser och vilka speciella intressen som hotas. Tidigare har sjukskoterskan varit experten som
utrittat sjukvardande insatser medan anhdriga varit icke-experter som tittat pa eller mojligen blivit
informerade om hur de ska varda. Sjukskoterskan har varit ett stod till den sjuke och inte for de
anhoriga. Eftersom peritonealdialysbehandling utfors i patientens hem har hittills sjukskéterskan fran
PD-mottagningen kunnat besdka patienten och anhériga i hemmet for att folja upp behandlingen. Da
finns en mojlighet att traffa anhoriga i deras hemmiljo och det &r dér ofta lattare att tala om hur de
upplever att sjukdomen och behandlingen paverkar familjen. Men nér varden rationaliserar och sparar
pengar finns en risk att sjukskoterskans mojlighet att gora hembesok forsvinner.

Anhorigas bemistringsstrategier

Den mest anvinda bemdéstringsstrategin bland anhoériga var den optimistiska och det var ocksa den
som de ansdg vara den mest effektiva. Trots att patienten och dennes anhorig under ldnga perioder
upplever osdkerhet och hopploshet dr det mojligt att anpassa sig till situationen (35). En kérleksfull
make som varit gift med patienten i 48 ar uttrycker det sa har:

”Sa du lever en dag i taget. Du hoppas att det kommer att bli bdttre. Jag ger aldrig upp men jag dr
ledsen for min frus skull. Jag dr fortfarande ingen riktigt bra kock. Vi har fortsatt vara humoristiska
och gora det béista av situationen. Du maste tdnka positivt. Du maste se framadt och sdga: Imorgon gor
vi det bdista vi kan.” (35, sid. 1319)

Det framkom i resultatet att anhoriga anvinde mer palliativ bemaéstring i jadmforelse med
normalbefolkningen i samma alder. Att distrahera sig genom att gora trevliga saker, promenera och ita
gott kan i kombination med en optimistisk syn pa livet ge lindring (36). Som personal &dr det angeldget
att forsta att palliativ och optimistisk bemdstring inte betyder att den anhdrige inte kan hantera olika
aspekter pa sin partners sjukdom eller inte kdnner hot om att forlora patienten utan att de anvénder sig
av framgéngsrika bemaéstringsstrategier.

Att soka stod var ocksa en viktig strategi bland anhériga (41). Det &r medlemmarna i familjen som &ar
experter pa sina upplevelser av sjukdom och sjukskéterskans uppgift ar att stodja familjen sa att
familjemedlemmarna kénner att de kan bemistra situationen. For att anhoriga ska kunna vara delaktiga
kriavs att de dr vilinformerade och upplever en meningsfull delaktighet som baseras pa tillit och
fortroende mellan sjukskéterskan och anhorig. Begreppet bemyndigande kan ocksa anviandas nir det
giéller anhoriga. Att fa kunskap om situationen kan hjélpa den anhorige att bibehélla alternativt aterfa
kontrollen 6ver situationen genom en 6kad begriplighet. Detta kan i sin tur 6ka mdjligheten att hantera
situationen. Stodgrupper for anhoriga kan ocksa kunna fylla en viktig funktion. Genom att triffa andra
personer i samma situation och fa prata om sina upplevelser kan de anhoriga fa stéd, bekriftelse och
okad kunskap for att beméstra situationen och dirigenom uppné normalitet och kontroll. Detta har st6d
i refererade studier (36,42) och finns pa nagra fa sjukhus i Sverige men inte i den utstrickning som
skulle behovas.

Sjukskoterskans roll och metoder

Det é&r ibland svért att mota en allvarligt sjuk patient som maste borja med peritonealdialys. Den
oerfarna sjukskoterskan anvinder sig av fastlagda riktlinjer och teoretiska principer for att ldra
patienten peritonealdialysbehandling. Men enligt Benner och Wrubel (22) dr omvérdnad nagot mer dn
bara utférande av rutinméssiga procedurer. Den ska baseras pad den mening som patienten sjalv lagger
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in i sin situation och individualiseras utifran den enskilda patientens behov och forutséttningar. Den
erfarna sjukskdoterskan dr trygg med tekniken och har utvecklat komplexa férdigheter och en intuitiv
helhetsforstaelse som innebér att forst “lyssna in” patienten, att fa en forstaelse for hur patienten
uppfattar sin situation. Dérefter kan sjukskoterskan anpassa undervisningen just for denna individs
forutséttningar och mojligheter och dven anpassa behandlingen sé att individens speciella intressen
paverkas sa lite som mojligt. Mycket av sjukskoterskans arbete innebér att undervisa patienter men i
utbildningen till sjukskoterska ingér alldeles for lite om patientundervisning. Det 4r stor skillnad pa att
undervisa friska personer som sjdlva valt att skaffa sig kunskaper och att undervisa allvarligt kroniskt
sjuka personer som inte vill vara sjuka och inte heller vill ha behandling och som kanske befinner sig i
en livskris. Jag har under arens lopp forhoppningsvis lirt av mina misstag nér jag undervisat patienter
eller utfért omvardnad men enbart erfarenhet leder inte automatiskt till 6kat kunnande. Nér erfarenhet
och teoretisk kunskap forenas genom en reflektion uppnés expertkunnande enligt Benner och Wrubel
(22). Patienterna hade kanske sluppit mina misstag om jag forberetts i utbildningen, méjligen i form
av handledarutbildning, for patientundervisning och att ge vard till allvarligt kroniskt sjuka patienter.
Aven undervisning om livskvalitet, bemistrande och mojlighet att starta patient- och anhdriggrupper
ar viktig kunskap for sjukskoterskor som arbetar med dessa patienter.

SLUTSATS

I denna litteraturstudie har resultat av studier som behandlar livskvalitet och bemdéstringsstrategier vid
peritonealdialysbehandling hos patienter och deras anhoriga beskrivits i resultatet. I diskussionen har
resultatet analyserats utifrin Benner & Wrubels teori om stress och bemdstring och mina egna
erfarenheter som sjukskoterska. Benner och Wrubel menar att vid sjukdom kan olika ménniskor
uppleva olika grader av stress beroende pd hur kraftigt deras speciella intressen stordes och
sjukskoterskan ska alltid utgd fran patientens upplevelse av situationen. Jag fann att patientens och
ddrmed ocksé familjens speciella intressen hotades genom att deras liv blev mer inskrankt och bundet
och deras livskvalitet paverkades negativt bland annat nér det géllde férdndrade roller, social isolering
och ekonomisk fordndring. Att kunna klara av peritonealdialysbehandlingen pé egen hand, kunna
fortsdtta arbeta och uppritthalla sociala kontakter hade stor betydelse for livskvaliteten. Det skulle
underlitta f6r patienterna om sjukvarden var mer flexibel med mottagningstider och att patienter som
dr 1 behov av psykologiskt stod kunde erbjudas en psykologkontakt p& kliniken. Patienterna och
anhoriga anvinde problem-, kénslo- och relationsfokuserade bemdéstringsstrategier for att kunna
bemistra bade problemen som var orsakade av sjukdomen och behandlingen och kénslorna som
uppkom vid stress. Sjukvarden borde vara behjilplig att starta support- och anhériggrupper for utbyte
av erfarenheter och st6d. Varden skall vara familjefokuserad och det finns ett stort behov av att utbilda
sjukskoterskor som arbetar med dialyspatienter, i patientundervisning och véard av kroniskt sjuka
patienter. For att vidare utveckla och forbdttra vérden krdvs mer forskning om hur
peritonealdialyspatienter och deras anhoriga upplever och bemaéstrar sin situation och hur
sjukskoterskan bést kan stédja bade patienterna och deras anhoriga.
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Klinisk Forstaelse for hur familjen och kulturen kan péverka patientens beméstringsstrategier. Viktig

Betydelse kunskap da sjukskoterskan moter patienter fran olika kulturer.
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Titel Health-Related quality of life of family caregivers of dialysis patients.
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Utgivningsar 2004

Land Spanien

Syfte Att undersoka hédlsorelaterad livskvalitet hos anhorigvardare till hemodialys- och
peritonealdialyspatienter och att analysera vilka faktorer som paverkar.

Metod Kvantitativ beskrivande studie dir 221 dialyspatienter med makar fick besvara livskvalitets
formuléret SF 36. For att méta upplevd belastning hos anhérigvardarna anviandes Zarit Burden
Interview (ZBI). Upplevt socialt stéd hos bade patienter och makar mittes med Duke-UNC
Functional Social Support Questionnaire (FSS).

Klinisk Studien visar att det finns en hogre risk for depression hos anhorigvardare och att socialt stod

Betydelse kan minska denna risk.
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