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ABSTRAKT
Inledning

Av tradition har sukvarden framst vardat individen. Familjens betydelse, forméga och potential
som en integrerad samarbetspartner i vardteamet har undervérderats. Dialyspatientens hélsa
paverkas av och paverkar de 6vriga familjemedlemmarna.

Syfte

Att belysa hur familjen till en njurguk person med dialysbehandling upplever och hanterar sin
situation samt att bidratill kunskapen om hur sjukskéterskan kan bista och vagleda familjen i
den forandrade livssituation som njursjukdom och dialysbehandling innebér.

Metod

Dennallitteraturstudie baseras pa elva artiklar om situationen for néarstaende till dialyspatienter.
Resultat

Familjensliv forandras nér en medlem behandlas med dialys. Rollménstret i familjen kan bli
annorlunda, ekonomin kan paverkas och vardagslivet kan fa en ny, patvingad ordning. De
nérstaende och patienten maste forhallasig till sjukdom, behandling och en hotande dod. Olika
strategier anvands av familjen och dess medlemmar for att hantera dessa nya livsvillkor.
Sjukskoterskan kan spela en central roll genom att bista och vagleda familjen.

Diskussion

Sjukskoterskan &r lampad att bista och vagleda familjen fran stadiet fore dialysbehandling och i
fortséttningen. Ett dialogperspektiv bor anvéndas i den kontinuerliga samtal skontakten for att
uppna basta mojliga egenvardsforméagai familjen.

Slutsats

Familjefokuserad omvardnad i samband med dialysbehandling &r ett tamligen outforskat omréde.
Mer forskning runt familjens upplevelser och sjuskéterskans roll ar nskvard.
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INLEDNING

Nar jag som nybliven sjukskéterska pa 1980-talet forst kom i kontakt med patienter med
njursjukdom, cirklade mina tankar mest runt mediciner, droppflaskor och blodpésar. En
ny véarld av ord och kunskap 6ppnades. Det talades om shuntar, fistlar och dialyskatetrar.
En 35-&ring med diabetes skulle fa palliativ behandling, han klarade inte dialys. Pa
rummet intill 13g en dialyspatient med hepatit B som fatt sepsis. Patienter med hdga
kaliumvarden behovde akut dialysbehandling. Med tiden larde jag mig att hantera sprutor
och dropp, éven dialysbehandling blev en rutin i vardagen. Bakom tekniken framtrédde
patienten som en personlig individ med kéndor, tankar och olika reaktioner. Detta blev
for mig den stora utmaningen i omvardnadsarbetet. Vad sager man till ndgon nar [&karen
just beréttat att du maste ha dialys for att Gverleva? Hur klarar man att ta hand om en
storgratande hustru nar det bestamts att maken inte langre klarar dialysbehandlingen?
Vad kan jag bidra med som kan underl&tta de har avgtrande dgonblicken i nagons liv?

| kontakten med patienter som jag larde att skéta sin dialysbehandling i hemmet blev
motet med individen bakom diagnosen &nnu tydligare. Jag trénade mig att lyssnatill
patienten och att forsoka anpassa undervisningen och varden efter var och en. Jag sag
vad det betydde nér jag lyckades att skapa en brarelation till patienten. Eftersom
behandlingen utforsi hemmet blev dven kontakten med familj och de nérstéende tétare.

Kronisk njursvikt och dialysbehandling innebar en dramatisk forandring i livet. Manga
som startar dialysbehandling har kant till sin diagnosi kanske 10-20 &, medan andra
inguknar helt akut. Hur val patienten lyckas anpassa sig till livet med dialysbehandling
beror sannolikt pa en rad faktorer. En av dessa &r ett gott stod fran familjen. Vikten av ett
socialt natverk for god halsaframhallsi flera sasmmanhang. Men hur mér familjen? Vem
stodjer familjen? Detta borjade jag fundera pa. | en examinationsuppgift i kursen
Omvardnad 21-40p, valde jag att sokaii litteraturen efter mer kunskap i amnet. L&sningen
inspirerade till vidare studier och ledde fram till detta fordjupningsarbete.

BAKGRUND
ASPEKTER PA KRONISK NJURSJUKDOM
Kronisk njursvikt

Kronisk njursvikt & den alvarligaste komplikationen vid kronisk njursjukdom. Den
innebdr en irreversibel forlust av njurfunktion som i det terminala stadiet kan upphéra
helt. Orsaker till kronisk njursvikt kan vara av primér natur som t.ex. glomerulonefrit,
interstitiell nefrit eller den arftliga 5jukdomen polycystisk njursjukdom. Bland sekundéara
orsaker finns diabetes mellitus, nefroskleros (orsakad av |angvarig hypertoni) och olika
typer av systemsjukdomar (1). Idag &r diabetes den framsta orsaken till kronisk njursvikt
(2). Den kroniska njursvikten orsakar rubbningar i saltvattenbalansen, retention av
kvavehaltiga produkter i blodet samt metabola och endokrina rubbningar som anemi,
metabolisk acidos och rubbad kalkfosfatbalans. Dessa rubbningar okar i takt med att
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njurfunktionen siunker och ger i det sena stadiet av 5ukdomen symtom fran flera organ.
Denna symtombild benamns uremi. D& den kroniska njursvikten sjunkit till 5-10 %
och/eller patienten har uttalade uremiska symtom &r det indicerat att starta
dialysbehandling eller att genomféra en njurtransplantation (1).

Uremiska symtom

Uremi, urinforgiftning, ar ett samlingsbegrepp fér den symtombild den kroniska
njursvikten ger upphov till. Symtomen uppstar forst da njurfunktionen sjunkit till ca 20
% och okar i takt med att njurfunktionen sunker ytterligare. Symtomen &r vaga och
kommer smygande, den ofta langvariga forsamringen gor att patienten vanjer sig och
tolererar symtomen béttre (1,3).

Det vanligaste symtomet &r trétthet. En trétthet som inte kan sovas bort, varken kropp
eller §d orkar som tidigare. Koncentrations- och initiativformagan kan forsamras.
Manga upplever minskad matlust och smakforandringar, oftaillamdende och ibland dven
krakningar. Detta kan ledatill viktminskning. For en del &r en intensiv klada
dominerande, en kldda som beskrivs kommainifran, oftast nattetid. Odem kan utvecklas
och ge andfaddhet och dka tréttheten (1,3). Sexuell lust och funktion kan avta, man kan
bli impotenta och menstruationen kan utebli hos kvinnor. De uremiska symtomen &r
delvis desamma som de symtom man ser vid en depression, sarskilt hos &@ldre (1).

Behandlingsalternativ vid uremi

Traditionellt indelas behandlingen vid uremi i konservativ behandling (medicinering och
kostbehandling) och aktiv behandling (dialys och njurtransplantation). Vid konservativ
behandling &r syftet att bevara den befintliga njurfunktionen sa lange som mojligt men
ocksa att lindra symtomen. Nar dessa tgarder inte langre &r tillrackliga kan behandling
ges med dialys eller njurtransplantation (1). Dialys &r en livsuppehdllande behandling
vars uppgift &r att ersétta den uteblivna egna njurfunktionen salangt som a majligt. Vid
dialysbehandling avl&gsnas overflodigt vatten och slaggprodukter fran kroppen (4,5).
Diaysfinnstillganglig i olikaformer.

Peritonealdialys

Peritonealdialys (PD) & en dialysbehandling som skéts i hemmet dar patienten (ibland
en hjdpperson) ansvarar for behandlingen. Via en mjuk kateter inopererad genom
bukvéaggen fylls bukhdan med tva liter dialysvétska som vanligtvis byts fyra ganger
dagligen. Detta vétskebyte kallas vardagligt for ett pasbyte. Varje pasbyte tar ca 30-40
minuter. Runt bukhalan finns bukhinnan (peritoneum). Bukhinnan & genombl6dd av
talrika kapillarer. Nér dialysvatskan far kontakt med blodet genom kapillarvaggarna
vandrar slaggprodukter dver i dialysvatskan och dessutom kan éverskottsvatten
avlagsnas fran blodbanan. Detta sker genom diffusion och osmos. Pa detta sétt anvands
bukhinnan som ett kroppseget dialysfilter. Patienten |ar sig att gavstandigt skota
behandlingen och méanga upplever pa sa sétt en frihet. Den vane PD-patienten kan |éta
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sitt dagligaliv styradialysen istéllet for tvartom. Det & ocksa forhdllandevis enkelt att
resa och om kraften finns &r det inte ndgot som hindrar yrkesarbete (3,6).

Hemodialys

Vid hemodialys (HD) sker reningen av blodet utanfér kroppen, via ett dialysfilter, ibland
kallat en konstgjord njure. For att kunna rena blodet kravs tillgang till ett blodkérl med
hogt flode. | forsta hand gors en operation pa armen dar en artér kopplastill en ven och
venblodet far ett hogre tryck (sk. arteriovends (AV)- fistel). Om dettainte & mojligt kan
en central dialyskateter opererasin i venacava. Viaslangar fors blodet genom
dialysfiltret under stréang kontroll med hjalp av dialysmaskinen. HD utfors mestadels pa
sjukhus med fasta behandlingstider 2-4 ganger/vecka ca 3-6 timmar varje gang. Dartill
kommer restider mellan hemmet och sukhuset (4).

Hemhemodialys

Hemhemodiays (HHD) innebér att patienten tranas till att skéta HD-behandlingen
gavstandigt i hemmet. Detta ger majlighet till en mycket individualiserad behandling,
styrd av patienten i samarbete med den medicinska personalen. Statistik visar att
patienter i HHD har en béttre 6verlevnad an de som behandlas vid en dialysavdelning pa
gukhus (7).

Njurtransplantation

En njurtransplantation innebar att patienten far en frisk njure inopererad fran en levande
eller avliden donator. Med ett fungerande njurtransplantat & man i praktiken njurfrisk

(8).

Konsekvenser i det dagliga livet

For den njursjuke och hans familj far sjukdom och behandling omfattande konsekvenser
som aterverkar pa vardagens olika yttringar. | hemmet sker ofta en forandring av
rollerna. Den yuke har kanske tidigare ansvarat for uppgifter som han/hon nu inte langre
klarar av och ndgon annan far ta 6ver. Det sexuella samlivet paverkas, da den sjuke inte
orkar, eller saknar lust och/eller formaga. Detta paverkar sjavbilden hos bada parter,
samt relationen dem emellan. Den narstaende kan uppleva ett hot om att forlorasin sjuke
familjemedlem och detta hot vacker ofta existentiellafragor till liv (9-11). Dialysbehand-
lingen gor den njursjuke bunden och begransar den tid som den njurgjuke kan bestdmma
over galv. Detta, jamte trotthet, medfor svarigheter att uppehalla yrkesarbete. Aven
sanktainkomster samt 6kade kostnader for sjukvard paverkar familjens ekonomi och kan
utgora en pafrestning (10).

Trottheten och all tid som maste anvandas till sjukvard och behandling leder oftaftill
Okad passivitet och risken finns att det socialalivet begransas. Likasa kan restriktioner i
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kost och dryck kannas belastande i umgéanget eftersom maltiden ofta ar central. Den
gukes kraft, psykiskt och fysiskt, racker kanske inte mer an till umgéanget med de allra
narmaste (9,11). Det &r inte ovanligt med depressioner hos kroniskt sjuka patienter (12).

FAMILJEN
Familjen som en funktionell struktur

Traditionellt sett & familjen en grupp ménniskor férbundna genom blodsband eller
aktenskap. Idag ar synen pavad en familj ar mer flexibel, nya former for samlevnads-
forhallanden vaxer fram och foljer inte den traditionella " mamma, pappa, barn-
modellen”. Ur ett sociologiskt perspektiv a familjen den minsta eller grundldggande
enheten i ett samhéalle. Familjen & en social, juridisk och ekonomisk enhet (13). Men
familjen & ocksa en kdns omassig enhet. Redan Aristoteles skrev om manniskans behov
av utveckling i ndrarelation till en annan méanniska (14).

Idag &r familjen en tamligen liten organisation jamfort med den gamla storfamiljen med
savhushall, dar alla uppgifter utfordes utan tekniska hjalpmedel. Uppgifternai familjen
vaxlar med livscykeln. Ett nygift par har inte samma sysslor att utfora som den unga
barnfamiljen, den ddre familjen med utflugna barn eller det ddrande paret. Roller
forskjuts, ger férandrade uppgifter och relationer byter monster. Hur familjen organiserar
sig beror ocksa pa vilka yrkesarbeten, och vilken typ av utbildning medlemmarna har
osv. Deroller och uppgifter individen har i familjen &r ofta betydel sefulla for identitet
och valmadende. Det ar viktigt att de salangt som magjligt bevarasi livets olika skeden
(13,14).

Karnfamiljens stabila funktion har avtagit med aren. Skilsméssor, sambofdérhdllanden
m.m. har lett till bildandet av nya"storfamiljer" dar lojaliteterna sprids & manga olika
hall. Dessa familjeforhallanden paverkar medlemmarna socialt, ekonomiskt och inte
minst i den mellanménskliga kontakten. Konsrollerna har forandrats, bade kvinnor och
maén har ofta ansvar for bade hem och yrkesliv. Dessa forhallanden kommer sannolikt att
medftra utmaningar for dagens och framtidens familjer nar ngon i familjen blir suk
(13).

Néar nagon i familjen blir guk

Ett socialt familjestod ger positiva effekter danagon i familjen blir suk. All omsorg, av
bade praktisk och kanslomassig karaktér, bidrar till halsa, tillfrisknande och/eller
anpassning till situationen (13). Piltz och Gustavsdottir talar om "karleksfull kontroll"
(14, sid. 50). Familjemedlemmar haller reda pa varandra. Nar ndgon mér daligt, oavsett
orsak, & det oftafamiljen som &r forst med att notera att ndgot &r fel. Det &r ocksa
familjen som da forstar att nagot maste goras (9,14). Detta forhallande kan ocksa
innebara problem. Néar nagon blir sjuk forskjuts troligtvis balansen i familjen. Familjens
struktur, roller och uppgifter forandras. Det &r inte altid galvklart vilka réttigheter
familjen som enhet, har till en av individernai familjen. Nér familjemedlemmarna
fungerar i balans med varandra har familjeenheten dock en stérkande och helande
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funktion for individen. Omvant, paverkar ocksa individen familjen. En familj &r van att
hantera uppgifter och |6sa problem som en enhet. Nar en av medlemmarna drabbas av
sjukdom péverkas familjen och allaindividerna berdrs. Familjen reagerar som enhet men
ocksd som individer i ett 6msesidigt forhallande (14). Kirkevold (13) hanvisar till Davies
forskargrupp som undersokt anpassningsprocessen i familjer som drabbats av obotlig
sjukdom. Allafamiljemedlemmar méste var for sig och/eller tillsammans forhalla sig till
foljande:

e Finnasigi att den guke/sjuka kommer att tyna bort fysiskt och psykiskt

e Omdefinieravem den suke/suka & (och har varit) i ljuset av §ukdomen och livet
innan siukdomen braét ut

Klara av att béra de bérdor som hanger samman med sjukdomen och situationen
Forhdllasig till allaforandringar som intraffar

Forsoka finna en mening

Levafran dag till dag

Forbereda sig for doden (13)

FAMILJEFOKUSERAD OMVARDNAD UR ETT DIALOGPERSPEK TIV
En tillbakablick och nagot om idag

Forr i tiden vardades den sjuke oftast av den egna familjen (13). En av omvardnads-
pionjarerna, Florence Nightingale, uttryckte tydligt att ansvaret for omvardnad av de
sukai forsta hand vilade pa familjen (15). Under 1900-talet férandrades situationen och
varden togs Over av ingtitutioner och professionella vardare. Varden var inriktad pa
individen. De flesta omvardnadsteoretiker utgar i sinateorier fran ett individperspektiv
och skriver mycket lite om familj, omgivning och sammanhang (13). Den omvardnads-
teoretiker som mer an andra fokuserar kommunikation och relation som viktiga element i
omvardnaden &r Joyce Travelbee (16), men hon diskuterar huvudsakligen relationen
mellan gukskoterska och patient. Hon namner betydelsen av patientens kulturella
bakgrund f6r upplevelsen av gukdom och lidande och ven de anhérigas roll, men
utvecklar inte detta vidare (16).

Sjukvardspersonal & vana att arbeta med individer. Det &r |éttare att skapa valfungerande
rutiner och vardprogram inriktade mot en individ &n mot en familj. Individen & mer
l&tthanterlig, medan en familj med flera medlemmar stéller storre krav pa personalen.
Nérstéende kan uppfattas som besvérliga och kritiska, da de kan ha andra synpunkter &n
de patienten uttrycker. Annu svérare & néar de narstdendes &sikter inte stAmmer 6verens
med de vardpersonalen har (14). Sjukskoterskan har dessutom under 1ang tid varit van att
se situationen ur patientens synvinkel, medan sukdomens betydel se for familjen kommit
i skymundan (17). | en traditionell sjukvardsorganisation blir resultatet da 1&tt att
personalen drar sig for och undviker djupare kontakter med patientens familj (14,17).

Familjen har sdledes under det senaste seklet hamnat alltmer i bakgrunden och blivit
passiva askadare till varden av en anhorig. Idag har situationen atergatt till att mer vard
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ska ske och sker i hemmet. Sjukvardsorganisationen har forandrats. Familjen maste ater
ta ett storre ansvar, trots bristande rutiner fér omsorg om helafamiljen (13). Vi lever i ett
samhalle dér information om bl.a. jukdomar och vard &r |&tt tillganglig for allmanheten,
vilket leder till att patienter och anhoriga stéller andra krav an tidigare (9). Paen 6ver-
fylld, stressig vardavdel ning med minsta majliga bemanning kan det kénnas svart att ha
det goda samtalet med patientens familj. Kontakt, samverkan och samtal blir ndgot som
forsummas da varden huvudsakligen inriktas pa de absolut nddvandiga dtgéarderna (13).

"Jag hinner inte prata’, & en kommentar fran sjukskoterskan man far horaibland. Ofta
antas det att ett samtal maste talang tid for att vara givande. Wright och Leahey (18)
motsager detta och hdvdar att en kontakt mellan patient/familj och sukskéterska altid &r
terapeutisk och inte behdver ta mer &n nagra minuter.

Ett fenomenologiskt per spektiv

Kronisk njursukdom med dialysbehandling medfér en begransning i det socialalivet.
Hela familjen tillsammans med den som & sjuk paverkas av situationen och maste
forsoka anpassa sig till den forandrade livssituationen (9-11,19). Dérav blev valet att 1ata
ett fenomenol ogi skt tankande utgora den filosofiska grunden for det dialogperspektiv pa
familjevard som ska diskuteras har.

Tidiga omvardnadsteoretiker grundade sig pa tankar fran social vetenskapen och den da
radande mekani stiska varldsbilden. Med en mekanistisk véarldsbild ses ménniskan som en
autonom varel se skild frén omgivningen. Manniskan agerar och reagerar pa vérlden. En
objektiv sanning anses mdjlig och dnskvérd. Det finns en verklighet med en korrekt
forklaring. Kommunikation och mellanméanskliga relationer ges betydel se da de kan
observeras, beskrivas och forklaras (20). | ett fenomenol ogiskt perspektiv beskrivs
istallet manniskan som en holistisk varelse med unika livserfarenheter. Fenomenol ogen
fokuserar forhallandet ménniskan i varlden, dvs. hur individen existerar i ett meningsfullt
sammanhang av relationer, handlingar och sprak, specifikafor den kultur individen fotts
till (21). Hartrick och Lindsey (21) uttrycker det sa hér:

"Phenomonologists contend that to gain an understanding of people, they must be
studied in relationship to their world, for it is only within their context that what
people value and find significant is visible.” (21, sid. 151)

Centrala begrepp inom fenomenologin ar upplevel se och innebord, sprék och beréttande
(17). Fenomenol ogen havdar att verkligheten ser olika ut for olikaindivider. Idéer om
vérlden skapasi vart inre. Dettainnebér att det finns en méangd subjektiva verkligheter
istallet for en enda objektiv verklighet. Kunskap om dessa verkligheter fas genom
observerande tolkningar. Uppfattningen att verkligheten skapasi den enskildes
medvetande bendmns konstruktivism. En utveckling av konstruktivismen &r social
konstruktionism, dar individens verklighet & beroende av och skapasi det sociala
sammanhang hon & en del av. Den sociala konstruktionismen betonar forhallandena
mellan fenomenen i individens verklighet. Individens levnadssammanhang skapas av
dess kultur, familj, skola, arbete, vanner osv. Innebdrden, meningen, av detta
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sammanhang grundas pa individens unika erfarenheter. For att forstaindividen i sitt
unika sammanhang blir darfor den sociala omgivningen, spraket och dialogen avgorande
att forndlasig till for sukskoterskan (17).

Sjukskoter skansrall

"Malet for patient och familj ar att kontrollera symtomen sa att livet kan levas sa
rikt och meningsfullt som mojligt. For att uppna detta kan det behdvas
professionell hjalp.” (13, sid. 46)

Detta pastéende far sannolikt sta oemotsagt. Hur kan da denna professionella hjalp se ut?
| dialogperspektivet ifrégasitts vardarens neutrala stallning. | dialogen, dér vardaren och
patienten/familjen antas ha ett jamlikt samspel, paverkar och formar vardaren med sin
person samtalet pa samma villkor som patienten (14,17). | familjeterapeutiska
sammanhang har bilden av vardaren forandratstill en "icke-expert” som samtalar och
samskapar med familjen istéllet for att styraoch paverka. Familjen lyftstill att bli en
jambordig samarbetspartner istallet for att ses som syndabock (14,17). Fredriksson (22)
har i en litteraturstudie funnit tva sétt for sukskoterskan att forhallasigi ett vardande
samtal. Det ena kan sammanfattasi att "varadar" och att "gora’. Sjukskéterskan och
patienten stannar i sinaroller, gukskdterskan hor vad patienten sager och finns dér som
en stodjande och aktiv samtal spartner. Detta leder enligt Fredriksson till att patienten
kénner sig lugnad och i sékra hander. Sukskdterskan assisterar patienten i hansg/hennes
Ssétt att hantera situationen. Det andra forhallningsséttet kan beskrivasi orden att "vara
med" och att "dela’. Sukskoterskan lyssnar och &r narvarande som medmanniska och
inte barai sin yrkesroll. Hon/han har kontakt med sitt eget sjalv och deltar i samtalet pa
samma villkor som patienten. Sjukskéterskan maéter patienten som en unik individ i en
unik situation och delar patientens tankar och kanslor i stéllet for att dtgarda och gora
"det rétta’. Dettaleder till en lattnad i lidandet for patienten, att han/hon fétt uttrycka sig
i ord och en kénslaav 6msesidighet i vardrelationen. Nya vagar Oppnas att tolka och
forstd med majlighet till nyalosningar, beslut och val (22). Forhallningsséttet att "vara
med" dverensstammer val med vad som beskrivs om métet mellan patient och vardare, i
dialogen, av Piltz och Gustavsdattir (14), Stromsnes Ekern (17) Hartrick (20) och
Hartrick och Lindsey (21).

| motet med patienten havi vanligtvis en mall, "en karta'. Mdlet blir &t att fyllai ala
fragor sa att "kartan", dvs. journalanteckningen blir komplett och korrekt. Detta kan
begransa Oppenheten i vart fragande (17). Det kan kénnas som att vi inte har tid till det
samtal (17,18) som gor oss beredda att ta emot patientens/familjens egna beréttel ser och
att visa att vi verkligen intresserar oss for inneborden i vad som beréttas. Att ge den
enskildes personliga beréttelse en platsi samtalet anknyter till den narrativa traditionen
(17). Ett sddant forhallningssétt kraver nyfikenhet och Oppenhet, begrepp som gar hand i
hand med ett fenomenol ogiskt tdnkande (17,21) men aen med tankarna bakom
forhalIningssattet "att dela' hos Fredriksson (22).
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SYFTE

Syftet med foreliggande arbete &r att belysa hur familjen till en njursjuk person med
dialysbehandling upplever och hanterar sin situation samt att bidratill kunskapen om hur
sjukskoterskan kan bista och vagleda familjen i den forandrade livssituation som
njursukdom och dialysbehandling medfor.

METOD

Arbetet ar en litteraturstudie. Artiklar soktesi de el ektroniska databaserna CINAHL och
Pubmed under mars manad 2005. | tabell 1 visas en 6versikt av de sbkningar som
resulterade i de valda artiklarna.

Tabell 1. Sammanstallning av datasdkningen

Sokning # | Databas | Sékord Antal | Valda artiklar Sékdatum
traffar | ref nr

1 Pubmed | Hagren och 634 24, 25,27, 28 2005-03-20
"related articles”

2 Pubmed | Dialysis och family | 42 25,27,30,31, | 2005-03-20
caregivers 32,33

3 Pubmed | Dialysis, 79 24, 28, 32 2005-03-20
experience och
family

4 CINAHL | Dialysis, 26 24,27,28,29 | 2005-03-24
experience och
family

5 CINAHL | Dialysis och family | 9 23,27, 28, 29 2005-03-24
caregivers

Samtliga artiklar & vetenskapliga utom en (23) som inkluderades i studien pga. sin
relevans i amnet. Inga begransningar gjordesi sokningarna. Ett manuellt urval gjordes
senare sa att den aldsta artikeln ar frén 1998. Sokordet Hagren (forfattare) i sokning #1
grundades pa en rekommendation fran handledaren. "Related articles" till Hagrens artikel
"The dialysis machine as alife-line" genomsoktes och dér dterfanns de valda artiklarnai
sokning #1. SOkning #5 gav som forsta tréff en avhandling av Harris, " Burden and health
in caregivers of persons with kidney disease”. Dennafinnsinte tillganglig pa univer-
sitetshibliotek i Sverige. Forfattaren tillskrevs via e-post men svarade inte. En manuell
sokning gjordes i referensernatill de valda artiklarnai datastkningen och dar aterfanns
en artikel av intresse (26). Alla artiklar som behandlade barn exkluderades. | nagra av
artiklarna @ transplanterade patienter inkluderade. En presentation av de 11 studerade
artiklarnafinnsi bilaga 1.

Artiklarna har genoml&sts flera ganger och analyserats med en deduktiv ansats. |
artiklarna framstod ett antal kategorier av upplevelser beskrivna av informanterna. Dessa
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har samlats och struktureratsi foljande fem teman: Ekonomi, den egna hdsan, en kdnsla
av social isolering och fangenskap, livet &r inte detsamma samt information fran
sjukvarden. Familjens sétt att hantera situationen har palikartat satt samlats under
rubrikerna att vara positiv, att levai nuet och att normalisera, att aktivera sig och ha
relationer samt att soka kunskap om sukdomen. Avslutningsvis redovisas hur
sjukskaterskan kan bisté och vagleda familjen.

| artiklarna anvands olika begrepp for att beskriva de nérstdende och deras relationer till
patienten: spouse (25,26), partner (24), next-of-kin (27), family, family members (28,29)
och caregiver (23,30-33). "Caregiver" kommer fran verbet "to care for", ta hand om,
sorjafor, enligt overséttning i Prismas engel sk-svenska ordbok (34). | "to care for” finns
bade en kansloméssig och beteendemassig komponent (32). | fortséttningen kommer
caregiver att ersittas med begreppet anhorigvardare. Personer som har andra relationer
till patienten kommer att kallas narstaende, forutom i de fall dér relationen ar tydligt
angiven. Narstaendebegreppet ger en vidare association, dvs. en narstdende kan vara exv.
en van, en granne eller en ex-hustru, én det vanligare begreppet anhérig. Anhorig syftar
framst till en person med sléktskap (35). Den person som behandlas med dialys kallas
fortsdttningsvis patienten.

RESULTAT

Under de senaste &ren har patientgruppen njursjuka okat. Framfor allt 6kar gruppen av de
ddre patienterna (23-25,27,29-31,33). Detta medfor behov av dkade sjukvardsinsatser
och darmed Okade kostnader. For att kunna kontrollera dessa kostnader har sjukvéardens
behov av anhdrigvardare blivit en viktig fraga (23,31,33). Nedan redovisas de nérstaen-
des erfarenheter och upplevelser av att leva med en dialyspatient.

FAMILIJENSUPPLEVELSE

"They move in and out of the dialysis and transplant scene like actors on a stage.
They are viewed by renal care professionals alternately as blessings, Godsends,
and problem solvers or as nuisances, troublemakers, and pests. They are seen at
the patient's bedside in hospital rooms, with patients in clinic or office examination
rooms, dropping patients off for treatment, pushing wheelchairs, and assisting
patients. Mostly though, they are seen waiting. ...... Who are these people?"

(23, sid. 98)

En familj dar en medlem behandlas med dialys och darmed ofta har behov av vard i
hemmet stéllsinfor en daglig utmaning (25,29). Att leva med och varda en dialyspatient
paverkar hela livssituationen och medfor en forandrad familjestruktur (23). Hur familjen
har fungerat och hur de har 16st problem tidigare avgér hur man kan hantera och lyckas
med situationen (29). Sjukdom och behandling paverkar och beror helafamiljen
(23,26,27). Den person som bendmns anhorigvardare &r oftast en hustru (23,31,32). Den
sjuka och den friska maken/makan paverkar varandra och varandras halsai ett omsesidigt
forhdlande (24,26). Det har visat sig att ett gott familjestod & av stor betydelse for
resultatet av dialysbehandlingen och att det t.o.m. &r en viktig faktor for Gverlevnad
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(23,26,32). Dettainnebar att ensamstéende ofta klarar sig sémre &n de som har en familj
att hamta kraft hos (24).

Ekonomi

For de allra flesta medfor njursjukdom och dialysbehandling en sankt arbetsférmaga.
Dessutom uppstar kostnader for vard, behandling, resor, forandrade matvanor m.m.
Detta medfér en forsamrad ekonomi (23,24,32,33). De forandrade ekonomiska
forhadllandena kan &ven innebara rollkonflikter i familjen, t.ex. om anhérigvardaren
deltidsarbetar for att kunna vara hemma hos patienten. A andra sidan kanske den
narstaende tvingas arbeta mer an tidigare for att klara ekonomin (33). | en brasiliansk
studie (31) fann man att de som &r |&gre utbildade upplever en hgre belastning jamfort
med dem som har en hdgre utbildning. Ekonomin visar sig ocksa betydel sefull under de
omstandigheter da boendemiljon &r bristfallig pga. fattigdom (31) eller pga. av sma och
tranga | agenheter dar t.ex. HHD blir en pafrestning att genomfora. De flesta familjer
menar att det inte finns nagra pengar kvar till att satta guldkant patillvaron (33). | andra
ekonomiska samhdllssystem kan den omvénda situationen upplevas. | en svensk studie
av Ziegert och Fridlund (27) uttrycker informanterna att de upplever en ekonomisk
trygghet, eftersom staten ersétter en del av de 6kade kostnaderna vid sjukdom.

Den egna halsan

Belasco och Sesso (31) undersokte anhérigvardares hél sorel aterade livskvalitet. Vid en
jamforel se med den amerikanska popul ationen fann forfattarna en sdmre upplevd
livskvalitet i dimensionerna kansloliv, samt psykisk och fysisk hélsa hos anhdrigvardarna
(31). Luk (33) fann ocksa en samre halsa hos anhorigvardarna, uttryckt i nydiagnos-
tiserad psykisk ohdsa och magsar (33). De narstédende tyngdes av bordan att varda och
leva med patienten, samt att behtva skoéta huvuddelen av arbetet i hemmet (24,26,30-33).
Manga beskriver en kénsla av utmattning (23,24,30,32,33) eller som Pelletier-Hibbert
och Sohi (28) uttrycker det, att vara kanslomassigt och fysiskt tomd (28). Bordan som de
narstaende upplever kan forsvara mojligheterna att hantera situationen pa ett bra satt
(31). | tva studier uttryckte de nérstdende, trots inneborden av ovanstaende, att de
upplevde att de madde béttre av att varda sin dlskade (24,32).

Sjukdom och behandling vackte en rad olika negativa kanslor och tillstand hos de
narstéende. | artiklarna namns, ibland utan narmare analys, kanslor som stress, angest,
oro och depression (23,24,30,32), skuld (30,32), sorg (24,28,30), besvikelse (31), ilska
(23,30) och osdkerhet (24,27,28). Oron kunde bl.a. tasig uttryck i farhdgor for egen
sviktande halsa som aventyrar varden av patienten (24) eller fruktan for patientens dod
(27,28,32). Pelletier-Hibbert och Sohi (28) studerade begreppet osakerhet. De fann att
osakerhet var den huvudsakliga kallan till stressi sin studie av familjemediemmar runt
den njurgjuke patienten. De delade in osakerheten i fyrateman: patientens halsa,
dialysbehandlingen, fruktan for dod och mgjligheten till en njurtransplantation (28). En
av respondenternai studien uttryckte sin osakerhet pa foljande sétt:
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’being like a loose buoy. I am floating, bouncing back and forth just like a ship
without a sail | guess. | never know if I’m coming or going with this illness.” (28,
sid. 414)

En kansla av social isolering och fangenskap

Begreppet isolering dterkommer i fleraav artiklarna for att beskriva en kansla hos de
narstéende (23,24,28,30-33). Hustrun till en patient i White och Richters (29) studie sade
att dialys”laser in dig” (29), En anhorigvardare beskrev att det kandes som att vara
utestangd och fangad nér patienten behandlades med HHD (33).

De nérstédende kan ocksa uppleva en tvingande kanslai att altid vara tillhands och visa
standig omsorg. Sjukdomen dominerar det dagliga livet, allting maste alltid planeras, och
darfor blir vardagen en monoton tillvaro fylld med rutiner (27). Sjukdomen &r standigt
narvarande i vardagen och tankarna (27,28). Denna upptagenhet av sjukdom och
behandling leder oftatill ett minskat socialt liv. Det finns inte langre kraft att bjuda hem
vanner eller att umgas med andra utanfor hemmet (23,32,33). Man orkar inte langre med
fritidsaktiviteter eller att gora sadant som bara ar for nojes skull (27,29). White m.fl. (24)
hévdar att den socialaisoleringen hos de narstaende delvis kan vara sjdvorsakad,
eftersom en standig radsla for vad som kan handa patienten hindrar dem fran att ga
hemifran.

Livet &r intedetsamma

Nér négon i familjen behandlas med dialysinnebéar det for familjen som enhet néstan
altid en forandrad maktbalans (23). De nérstdende méaste anpassa sig och far oftast ett
okat ansvar i forhdllande till patienten (23,27). Rollférandringar sker (23,24,27). Som
maka eller make kan man uppleva sig som en vakt till sin &kta halft, da man kontrollerar
mat- och vétskeintag (29). Det kan ocksa uttryckas som att man har en dubbel uppgift,
makan/makens och vardarens (23). Livsrummet blir annorlunda (24,27,30). Exempelvis
blir det svarare att resa, kanske blir det aldrig ndgon semester pa annan ort och man
kanske tvingas byta bostad pga. 5jukdomen (24).

"Caregivers have the dual challenge of attending to medical care and regimens,
while at the same time attending to the delicate balance of maintaining roles, tasks,
emotional closeness, and balance within the family."” (23, sid. 102)

Kanslomassiga forluster uppstar i samband med den forandrade maktbalansen i familjen
(23,24,30). Den narstéende kan uppleva att han/hon forlorar sin egen frihet, tid till sig
géalv och sinaintressen, samt en forlust av partnern som jambordig livskamrat
(23,24,27). Upplevelsen av att forlora sin partner innebér ocksa att det sexuella samlivet
paverkas negativt (23,24).

Allaforandringar i familjens samspel inverkar pa relationer och kommunikation
(27,31,33). Relationsproblem som tidigare funnits kan bli tydligare. Konflikter som
tidigare kunde hanteras genom att leva mer atskilda kommer fram nér beroendet emellan
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parterna okar (23). Kommunikationen kan ocksa begransas genom att man sténger in sina
kanslor av hansyn till sina narstdende. Detta kan gélla bade patienten och patientens
familj. En av makarnai Luks (33) studie uttryckte det sa har:

"Although I am in turmoil inwardly, | have to be in control outwardly. | do not
want to transfer the negative responses to my wife. | need to hide my stress in order
to alleviate her.” (33, sid. 273)

Som anhorigvardare behdver man ocksa stod. Stodet och uppskattningen fran patienten
ar viktigare an det stdd som kan ges av 6vriga familjemedlemmar, vanner och
sjukvardspersonal (23). Anhérigvardaren, i dettafall en vardande maka, uttrycker
behovet av att kdnna sig dlskad av sin sjuke make:

"I wish he could be more caring about me...seems to be all consumed with his
health; has shut me out.” (23, sid. 104)

| nagra kommentarer ges ocksa positiva beskrivningar av 5jukdomens och behandlingens
inverkan parelationen. | den kinesiska familjen beskrivs hur familjebanden stéarks och
hur familjen varderas annu hogre én tidigare (33). De narstaende i White och Grenyers
(24) studie beskriver patienterna som underbara, modiga, lskande och starka. De sager
ocksa att dialyshehandlingen inte paverkat styrkan i relationen.

Osakerheten och fruktan infor ett forsamrat hél sotillsténd hos patienten gor att man inte
vagar hanégravisioner infor framtiden (27). Campbell (23) beréttar hur en nérstédende
kanner sig lurad pa pensionen, det blev inte som tankt, det kandes som att haforlorat den
framtid som inte blev (23). Trots ala pafrestningar i nuet &r alternativet, dvs. att
patienten inte far dialys och darmed dor, ett samre alternativ (29).

Information fran sjukvar dsper sonal

Att kunna beméstra och hantera livet med en dialyspatient genererar ett behov av
kunskap om sjukdomen (23,28,32,33). | Luks (33) studie uttrycks ett behov av att nér
som helst kunna diskutera problem i en stodjande miljd. Den allméanna attityden hos
lakare och sjukskoterskor upplevdes som omtanksam, men man upplevde ocksa att
sukskoterskan kande sig stord av triviala fragor. Problem med kommunikationen
upplevdes ocksa, ibland forstod inte de nérstdende vad personalen pratade om (33). |
Ziegert och Fridlunds (27) svenska studie kande de narstéende en tillit till det medicinska
vardteamet och en trygghet i att patienten behandlades med dialys. De narstaende kande
sig ocksa valinformerade.
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HUR FAMILJEN HANTERAR SIN LIVSSITUATION

| den studerade litteraturen framkom fyra forhallningssétt som anvandes av familjernafor
att hantera livssituationen. Dessa &r att:

. varapositiv

. levai nuet och att normalisera
. aktivera sig och harelationer

. sbka kunskap om sjukdomen

Att vara positiv

En strategi som anvandes var att forsoka ha en positiv livssyn, finnamening i det som é&r,
att se och gladjas at smaforbéttringar (28,29). Man forsokte att acceptera livet som det
ter sig och inte |&ta sjukdomen ta Gver. Det var ocksa viktigt att kunna skratta &t sig §alv
(29). Optimism ans3gs som det basta séttet att hantera situationen bland informanternai
Ziegert och Fridlunds (27) studie.

Att levai nuet och att normalisera

Ett annat sitt som anvandes var att taen dag i taget, att levai nuet. Det sags ocksa som

en fordel att varaflexibel i varje stund och inte planeraframét (27). Lindgvist m.fl. (25)
rapporterade om strategin att sysselsétta sig med nagot som distraherar tankarna och att
goranagot roligt. En del valde att &ta mer eller roka mer.

Att goradlt for att leva sa vanligt som majligt, att géra vad man brukar gora och att
relateratill andratillstand och foreteel ser &n sjukdomen var ytterligare en strategi (29).
Att ta situationen for vad den & och férsoka arbeta med att ta vara pa det som gar och
gora det basta av situationen var ocksa en metod som anvandes (28,29).

Att aktivera sig och harelationer

De som lyckades bast att klara situationen var enligt Whites m.fl. (29) de som hdll sigi
gang och fyllde sinaliv med olika aktiviteter. Manga sag relationer, stodkontakter och ett
sociat stod i allménhet som ett séit att ta sig vidare. Familjer med en dialyspatient
beskrev vikten av en Gppen och givande kommunikation. En hustru radde nérstéende att
vara arliga och att prata 6ppet med patienten. Hon sag det som en resurs att ha nérhet och
starka band i familjen eller med vénner.

En av deintervjuade patienternai Whites m.fl. (29) studie betonade vikten av att deltai
patientens verklighet och att prata om den:

"Go with them and see what they're going through. If it takes you sitting there for 4
hours that they have to go through dialysis, share it with them, talk to them about
it, ask them how it feels, learn what the machine does and find out as much as
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possible so that you know what they are going through. That way whenever they
are having a bad day, you understand why, understanding that part helps a lot."
(29, s366)

Att sbka kunskap om sjukdomen

En kénsla av sakerhet kan uppnas nér man kanner sig vainformerad och vet hur allt gar
till. Kunskap kan ocksa forhindra oro infor personalens handlingar och &tgarder (27). Att
ha kunskap &r ett sétt att ta kontroll 6ver sjukdomen. Genom kunskap kan de narstaende
och patienten fa verktyg som gor det majligt att diskutera och/eller paverka behand-
lingen. Kunskap gor det ocksa majligt att soka tekniker som gor vardagen smidigare och
Okar patientens gavstandighet, t.ex. att vaga sig regelbundet for att kontrollera véatske-
balansen. Inte minst viktigt &r det att kunskap ger mojlighet att "fuska’ ibland. Att kdnna
till konsekvenser av sitt handlande gor att man kanner sig trygg i var granserna gar for
vad som & rimligt att gora (29).

"If you're gonna have it with you for the rest of your life, then learn everything you
can find about it because if you're uninformed that makes it more mysterious." (29,
sid. 369)

HUR SJIUKSKOTERSKAN KAN BISTA OCH VAGLEDA FAMILJEN

Patienten och hans/hennes narstaende paverkar varandra helatiden i ett dmsesidigt
forhallande och beroende (24,26). Det & viktigt att dela med varandra. Genom att
forsoka forsta varandras olika situationer och lara sig om vad som véantas underl &tas
situationen (23). Kanslomassigt stabila makar & mindre sérbara, troligen pga. att de har
en storre formagattill anpassning (32). Den mentala hdlsan hos de narstdende ar klart
paverkad vid ett bristande socialt stéd (26,30). Dessa grundantaganden utgor basen for att
sjukskaterskan ska fokusera familjen i omvardnadsarbetet runt patienten med
dialysbehandling.

Fa personer gar in i rollen som anhérigvardare med forstael se for konsekvenserna (23).
Diays ar en resadar helafamiljen & med ombord. Att klara sjukdomen &r 1&ttare om
familjen integrerasi varden. Familjefokuserad vard blir darmed vasentlig (29). Delaktig-
het & onskvard och de narstéende skavaramed i vardplaneringen for patienten (27). Det
& en fordel for bade patienter, makar och persona om makarnainkluderasi det stéd som
sjukvardspersonalen erbjuder (25). Genom béttre forstael se for familjens osakerhet i
situationen kan lampligt stod utvecklas for att forbattra familjens formaga att hantera
situationen. Malet & att minimera osakerheten och att maximera formagan att hantera
livssituationen (28).

Sjukskéterskan agnar mer tid an ndgon annan sukvardande personal i omvardnadsrel a-
tionen och har darfor en nyckelroll i relationen till familjen. Hon/han kan ge tillfalle for
familjen att berétta om hur livet & och hur det kanns (28). Sjukskdterskans kunskaper i
stodsamtal och familjefokuserad omvardnad bor darfor utvecklas (27,29). Sjukskoterskan
kan i samtalet soka efter familjemedlemmarnas stressorer och resurser (23,28,29).
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Genom att l&ra kénna och forsta patienten i sitt sociala sammanhang kan ocksa den
multidisciplinara varden forbéattras (27). Hembesok &r en dtgard som kan bidratill detta
arbete (28,33).

Tyvéarr & det ibland sa att narstéende och sukvardspersonal visar missriktad respekt for
varandra. De narstdende kan kanna sig i vagen i den frammande sjukhusmiljon.
Véardpersonalen |amnar oftafamiljen i fred nér de nérstéende besoker patienten, istéllet
for att tavara patillfalet att |ara kénna dem. Det saknas rutiner som roér samarbete med
familjen. En relation mellan sjukskdterska och nérstaende baserad enbart pa professionell
kunskap, utan en dmsesidig dialog, kan skapa fruktan hos de nérstédende. Varje
narstaende &r precis som patienten en unik person som upplever vardsituationen ur sitt
unika perspektiv (27). Med en 6ppen kommunikation i dialogform kan sjukskdterskan
bidratill att férberedafamiljen for dialys och livsstilsférandringar (29).

Redan tidigt i sukdomsférioppet bor en omvardande och vagledande kontakt skapas
(27,31). Med fordel kan va utformade och strukturerade informations- och utbildnings-
program anvéandas (27,31,33). Sukskoterskan ar en lamplig person att leda dessa
program. | programmet kan garnavanafamiljer deltai syfte att férbereda de nya
familjerna for nddvandiga livsstilsforandringar (29). Behovet av socialt stdd & som
tidigare namnt viktigt och stodgrupper for narstaende &r ett sétt att hjdpa (23-27,30,31).
Nérstaendegrupperna kan vara sjukskoterskeledda eller i form av ett nétverk (25,27). Den
stodjande kontakten bor fortsétta dven efter dialysstart. Det kan varaen fordel for
familjen att det finns en patientansvarig §ukskéterska som foljer med under hela
vardforloppet och som dessutom kan underldtta kontakten med Gvrig personal i
véardteamet (28).

En gukskoterska som strévar efter att lyssna, som visar empati och som arbetar for att
stimulera egenvard, okar patientens majlighet att bevara sin identitet och inte bli ett med
sin sjukdom. For att lyckas med detta maste sjukskéterskan undersoka attityder hos bade
personal och familj. Situationen maste dessutom standigt omvéarderas av bade personal
och familj (23).

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Arbetet &r en litteraturstudie. De elva artiklar som studerats hittades med hjélp av relativt
fasokningar i databaserna. Sokresultaten gav forutom de valda artiklarna ett flertal
artiklar om den psykosociala situationen runt dialyspatienten, dar aven de narstaendes
erfarenheter fanns med. Urvalet f6ll pa de artiklar dér titeln angav att de narstaendes
situation var central. Det fannsfler artiklar med likartade titlar men av adre datum.
Urvalet foll pa de artiklar som bedémdes som mest relevanta och de med sent publika-
tionsdatum. D ett flertal studier dessutom dterkom i flera sokningar, dvs. att en sorts
maéttnad upplevdes, valdes att avsluta sbkandet. Vid analys av artiklarna kategoriserades
artiklarnai olikateman somt ex. de narstéendes upplevelse. Dessa teman framstod
relativt tydligt, men vissa uppgifter kunde passai olikateman. Upplevelse-teman var frén
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borjan sex stycken som sedan slogs samman till fem. Det var intressant att se att vissa
upplevelser dterkomii ett flertal artiklar, som t.ex. en kdnsa av utmattning (sex artiklar)
och en kénslaav social isolering (su artiklar). Da den teoretiska anknytning som anvants
i arbetet ar dialogperspektivet som fokuserar samtalet, ar det enbart diskuterat i samband
med hur sjukskéterskan kan bista och véagleda familjen.

Det &r en fordel att kdnna kunskapsomradet, men det kan ocksainnebéraen risk att tolka
i en 6nskad riktning. Jag bedomer dock att resultatet avspeglar innehdllet i de valda
artiklarna. Med ett annat urval &r det mgjligt att resultatet blivit annorlunda. Darfér &r det
inte mojligt att generalisera, men resultatet bidrar till att ge en intressant bild av
dialyspatienters néarstdendes erfarenheter.

Det finns en hel del litteratur om hur dialyspatienten upplever situationen men mindre &r
skrivet i kontexten familj (23,24,29,31). Sex artiklar behandlar bade patienter och
narstaende (24,26,29-32) medan fyra artiklar enbart undersoker de narstdendes situation
(25,27,28,33). Tva artiklar studerar familjen som enhet, dvs. familjemedlemmarna har
intervjuats tillsammans (24,29). Fem artiklar & kvalitativa (24,27-29,33), fyra &r
kvantitativa (25,26,30,31) medan en anvander sig av bada metoderna (32). Jag ser det
som en fordel att amnet har undersokts med olika metoder. Pa sa sétt blir det aktuella
amnet utforskat fran olika hdll och den totala bilden blir rikare. De kvalitativa studierna
ger dock en fylligare bild av den unika individen, vilken &r |éttare att béra med sig som
ett "minne” vid motet av patienter och narstéende i vardsamtalet. White och Grenyer (24)
genomforde en intervjustudie med en fenomenologisk ansats. Trots den valda metoden
har forfattarna formulerat en hypotes. Resultatet av studien kan darmed ifragaséttas.
Vidare finns ett flertal faktorer som paverkar resultaten i de studerade artiklarna, som
t.ex. vilken relation den nérstadende har till patienten, alder, kon, utbildningsniva och
ekonomi.

| studierna undersoks saval de néarstdendetill patienter med PD eller HD, och ibland &ven
transplanterade patienter. Ingen skillnad mellan grupperna har redovisats. De som
deltagit i studierna har olikalang erfarenhet av att leva med sjukdom och behandling. Val
av metod och urvalet av informanter kan ha betydel se for resultaten som framkommit.

Studierna & genomfordai ett flertal olikalander, USA (23,26,29), Australien (24),
Sverige (25,27), Kanada (28), Spanien (30), Brasilien (31), Italien (32) och Kina (33).
Trots detta finns en hel del gemensammadrag i resultaten som beskriver kansloupp-
levelser. Det &r |&tt att ténka att manskliga kanslor i krissituationer & tamligen lika
oavsett ursprung och kultur. Det som skiljer manniskor &t har troligen mer med yttre
omstandigheter att gora, som t.ex. fragor av socioekonomisk karaktér. De brasilianska
och kinesiska studierna ar de enda som tar upp begrepp som fattigdom och trangboddhet
som paverkande faktorer (31,33). Varderingar och sétt att hantera kan daremot skiljasig
a mellan olika kulturer. T.ex. beréttar Luk (33) att familjen & den grundl&ggande
enheten for att ett land ska bildas. Darmed &r familjens roll oerhort viktig nar nagon blir
guk (33). Aldste sonen i en kinesisk familj har fortfarande ofta plikt att ta hand om
familjen nar nagon av foraldrarnainte kan skéta sin uppgift. Kunskap av detta slag ar
vardefull i dagens multikulturellasamhalle, i sjukvarden moter vi manniskor fran olika
lander och kulturer.
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RESULTATDISKUSSION

Dialysbehandling &r en kronisk, livsuppehdllande behandling som patienter beskrivit sig
ha en hatkéarlek till. Den & nodvandig for att bevara livet, men samtidigt ett stbrande
indag i det levdalivet. Detta har ibland uttryckts som " att leva pa lanad tid”. Det finns en
hel del skrivet om patienten upplevelser, i detta arbete fokuseras familjens situation.
Syftet med dennal litteraturstudie var att belysa nérstdendes upplevelser och hur de
hanterar situationen nér ndgon i familjen har dialys. Dessutom soktes information om hur
sjukskoterskan kan bista och vagleda familjen i §ukdomsprocessen. Diskussionen foljer
en likartad struktur som den i resultatredovisningen.

Familjens upplevelse

Kronisk njursvikt ger patienten samre hélsa och nedsatt arbetsformaga. Manga dialys-
patienter har flera kontakter i sjukvarden vid sidan om dialysbehandlingen, som t.ex.
andra specialistlakare, dietist, kurator, sjukgymnast och ibland fotvéardare. Dessa bestk
tar tid utbver den som dialysbehandlingen kréver (10,23,24,32,33). En del patienter
beskriver hur de har svart att falivet att fungera eftersom sjukvardskontakterna styr sa
mycket. Den &ldre patienten, eller patienten som har komplicerande sjukdomar, kan
behdva stod och vard i hemmet av sina nérstéende. Kanske maste da den nérstaende,
oftast makan eller maken, ganer i arbetstid for att kunna ge detta stod (33). Detta kan
ledatill en anstrangd ekonomi som kar den borda familjen bar. Det &r intressant att se
skillnaden i hur ekonomin diskuterasi artiklarna fran lander dar den socioekonomiska
situationen & mindre stabil (31,33) till skillnad fran Sverige som fortfarande har en
allmén gukforsakring (27). Den som &r valutbildad & van att soka information och stélla
krav. For denna grupp &r det sannolikt |&ttare att tillgodose sina behov én for de med
lagre utbildning (jmf. 31). Oavsett kultur, land och politiskt system innebar sukdomen
for de flesta en ekonomisk forsamring. Det kan innebara allt fran att tvingas byta bostad
eller att som ensamforetagare gai konkurs, till att tondrsbarnen i familjen inte kan fa géra
den resa som klasskamraterna gor. Forandringen paverkar de berérdai den livssituation
de befinner sig.

Nér ndgon drabbas av en kronisk sjukdom berér det hela familjen. Livsforhalandena
forandras och kraver en anpassning (11,19). Familjen reagerar pa denna forandrade
livssituation bade som individer och som enhet (9,14). Manga nérstaende har en uttalad
vilja och 6nskan att hjalpa och méar val av det (24,32). Andrakan upplevaen plikt i att
hjalpa patienten, kénner sig tvingade att gora det och kanske har skuldkanslor for detta
(29,31). | deflestafall leder situationen till en 6kad arbetsbérdai hemmet for den
narstaende, bade fysiskt och psykiskt. Hur familjen som enhet kan hantera denna
forandrade livssituation paverkar halsan bade hos patienten och hos den nérstéende (9-
13,23,24,30,31,33). For mangainnebér livet med en dialyspatient en standigt levande oro
och aven en fruktan for doden (9-11,27,28,32). Sjukdomen tar aldrig slut och man vet att
det inte finns ndgon riktig bot. De narstaende riskerar att drabbas av allmén psykisk
ohéalsa och depressioner som f6ljd av den fysiska och psykiska belastning det medfor att
leva med en dialyspatient. Hur de nérstdende mar &r ndgot som man manga ganger helst
bortser fran i sukvéarden. | den alltmer specialiserade sjukvard som bedrivs idag, med
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standigt atstramad budget, finns risken for att granserna for vardensinnehdll blir snavare
och snavare. Det blir viktigare att halla budgeten &n att ha en langsiktighet i varden dar
det sannolikt finns vinster att hamta med en familjefokuserad omvéardnad for patienten
med dialysbehandling.

Nar patienten forsta gangen blir informerad om dialysbehandling & den omedelbara
reaktionen ofta” men da kan man ju inte gora ndgonting” . Den narstaende kanske sager
"vi som alltid brukar resatill solen pa hosten”, eller 7 hur ska det nu gd med véra
husvagnssemestrar”. Att levamed dialys &r att anpassa sig till ett liv som begrénsas av
den nodvandiga behandlingen och att forsokata vara pa det i livet som fungerar trots allt.
| de studerade artiklarna framkommer att oron for inskréankningar i livet som den nyligen
informerade familjen kénner blir en realitet. Den uttrycker sigi en kdndaav socia
isolering (23,24,28-33). Det finns ett uttryck som sager att ”i ndden provas vannen”.
Familjer med en patient som dialysbehandlas beréttar ibland om sitt minskade umgénge
och hur bara” de riktiga vannerna’ finns kvar. Nar man har dialysbehandling tvingas man
ofta prioritera, kraften finns inte att géra allt man dnskar. Det begrénsade socialalivet gor
ocksa att intrycken minskar och livet reduceras ytterligare. Som lojal familjemediem
stannar man kanske hemma hos sin sjuke partner istallet for att ensam ga ut och roa sig.
White och Grenyer (24) gor en viktig iakttagel se da de menar att den sociaaisoleringen
hos de narstéende kan vara sjalvorsakad. De antar att de nérstéende kan vara radda for
vad som ska handa patienten nér de & borta hemifran (24). Jag tror ocksa att det kan
finnas en portion av skuldkangor i detta, att det kan kannas forbjudet att umgas med
vanner och roa sig nér den uke maken ligger hemma och vantar. Ofta hdr man makan
till en patient med dialysbehandling saga att " jag vagar inte ga hemifran mer an till
affaren, man vet aldrig vad som kan handa’. En make beréttade att han varje gang han
gar ut for att gora ett arende har mobiltelefonen i fickan, installd av sonen enbart for att
den njurguka frun ska kunna ringa om det behdvs. Det socialaliv han tidigare haft som
dragspelarei en grupp, har han helt lagt & sidan for fruns skull.

En familj som alla andra, men med en medlem som har dialysbehandling, har samma
onskningar, samma drommar och tankar om vad man vill géra och uppndi livet. Dessa
onskningar och drémmar kan ga om intet och behéva omformas till nya drommar utifran
den nyalivssituationen. Det & oméjligt att leva med ndgon som behandlas med dialysi
ett omsesidigt forhallande utan att paverkas av 5jukdom och behandling. De narstaende
tar sannolikt ett storre ansvar och rollfordelningen i familjen foréndras (23,24,27,29). De
narstéende far ocksa larasig att forhallasig till att se patienten forsamras och sa
smaningom do, forsoka klara av att leva med detta och de bordor, fysiska och psykiska,
som situationen medfor. Dessa faktorer @ va beskrivnai Kirkevolds bok (13). Som
maka/maketill en dialyspatient har man kvar behovet av det stod, dmhet och karlek som
de flesta 6nskar av sin partner. Detta kan vara svart att fa eller ta emot om man upplever
sig som en vardare eller t.o.m. vakt till patienten (22,28). Storakrav stélls pa de
narstéende som ofta arbetar i det tysta och med bristande uppskattning och bekréftelse
fran omvérlden.

Vid alvarlig gukdom synliggors ofta det kommunikationsmonster som finnsi en familj.
Den familj som redan tidigare haft svarigheter med relationer och kommunikation far det
sannolikt annu svarare. Ska familjen fortsatta fungera som enhet stélls krav pa anpass-
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ningsférmaga och beredskap till forandringar. Uppoffringar maste goras. For personal i
njursjukvarden &r det viktigt att se vilka hjalpande atgéarder som & mdjliga att genom-
fora. Liksom vi skavaralyhtrdafor att respekterava fungerande familjemonster, &ven
om de avviker fran vara egna varderingar, maste vi ocksa se att vi inte kan " fralsa’
familjen. De problem som kanske funnits under flera ar i patientens familj gar antagligen
inte att 16sa med hjalp av sjukskéterskan i njursjukvarden. Vi maste véjaen rimlig
ambitionsniva och stréva efter basta méjligalosning utifran de méjligheter som finns.

Det & vanligt att patienten filtrerar informationen om sjukdomen som de fatt fran I&karen
nér de narstaende fragar efter besked. En del har svarigheter att sesig §év i patient-
identiteten medan andra av hansyn till sina narstaende ger sa positiva besked som mgjligt
och darmed undanhaller negativa sanningar. Pa samma sétt kan de narstaende undvika att
uttrycka sin sorg och frustration infor patienten. Man visar hansyn till patienten och
uppehdller en glad och positiv attityd. Denna problematik tas upp paflerastalleni
litteraturen (14,23,27,31,33). Ett sadant forhallningssétt kan till en viss del vara
konstruktivt, men leder oftatill missforstand och frustration hos partnern som intuitivt
kanner att det finns ndgot mer att séga. Var man befinner sig i livscykeln har ocksa
betydelse. Den yngre familjen upplever ofta en storre frustration da sjukdomen utgor ett
konkret hinder i deras livsplanering. Utbildning, karriar, barnaalstrande, ja, allt vad man
Onskar av livet kan komma av sig. Den dldre familjen, som kanner att de har levt sitt liv,
har en storre férmaga att anpassa sig till sukdom och behandling och tycks ofta se det
som en naturlighet att " nagot ska man forr eller senare drabbas av”. Luk (33) samt White
och Grenyer (24) beréttar om nérstaende som karleksfullt beskriver patienten som stark
och underbar och att familjebanden stérkts av sjukdomen. Det framkommer inte vilken
ader detillfragade har. Sannolikt & deintervjuade i dessafall familjemedlemmar som
levt med sjukdomen under lang tid. Ett sddant forhallningssétt kraver odmjukhet och
anpassningsformaga, nagot som oftatar 1ang tid att uppna.

Tvaartiklar beskriver hur familjerna upplevde kontakten och informationen fran
sjukvardspersonalen. Det fanns positiva upplevel ser av att vara valinformerad, men dven
upplevelser av att stéra gukskdterskan med petitesser (27,33). Det senare stdmmer
Overens med bilden av en stressad sjukskoéterska, van att arbeta med patienten/individen,
upptagen av att utfora de nodvandiga atgarderna och som déarfor ser den hjé pstkande
narstéende som kritisk och besvarlig (13,14,17).

Hur familjen hanterar sin livssituation

Fyraartiklar tog upp olika sétt att hantera situationen (25,27-29). Dessa olika
forhallningssatt har ssmmanfattatsi att vara positiv, att levai nuet och att normalisera, att
aktivera sig och harelationer samt att soka kunskap om sjukdomen.

En positiv livssyn ansdgs av manga som det basta forhalIningssattet (27-29). | detta
forhalIningssatt finns en dos av fortrangning, att halla det ondaifran sig och véjavilka
sanningar man ser och hor. Kanske ar detta den enda fungerande strategin nér det inte
finns nagon utsikt till bot eller forbéttring. Insikten om att patienten enbart kommer att
forsamras och till slut d6 finns hos de flesta, &ven om den inte uttalas i klartext. For
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gukskdterskan blir det en utmaning att se nar fértrangningsmekanismen &r av godo och
nér den blivit ett hinder i berabetningen av situationen. | diskussioner pa arbetsplatsen
aterkommer med jamna mellanrum frégan om hur &rlig man ska vara mot patienten och
familjen. Ar vi skyldiga att berdtta hela sanningen i allalagen, eller har vi rétt att
undanhdlladelar av sanningen i syfte att spara patient och néarstdende? Detta & en oerhort
viktig diskussion som sténdigt bor foéras. Den blir annu viktigare i ljuset av att ett positivt
forhallningssatt ses som den mest effektiva metoden att hantera livet med sjukdom. |
Ziegert och Fridiunds artikel (27) noterades att de tillfragade som framst anvande sig av
ett positivt forhallningssatt huvudsakligen var kvinnor. Det kan spekulerasi om kvinnor
foredrar detta, medan man & mer handlingsinriktade. Det skulle vara intressant att
undersoka en storre grupp narstaende med fragestallningen om det finns skillnader i val
av strategier mellan mén och kvinnor.

Mangavéljer att taen dag i taget och undviker langsiktiga livsplaneringar (28). Att taen
dag i taget ligger nara att ha en positiv livssyn, man tar varapadet godai den lilla
stunden och undviker att ténka pa vad som kan handai framtiden. Att ta vara pa det goda
ligger nératanken att se det friska, att framhava det som fungerar i livet. Traditionell
sjukvard &r ofta probleminriktad med fokus pa sjukdom och symtom. Sjukskéterskan kan
hjdpafamiljen att i forsta hand se vad som fungerar, det som faktiskt &r bra, istéllet for
att fokusera pa problem och hur de skal6sas. Daneker m.fl. (25) tar ocksa upp beteenden
som att dta eller att roka mer, metoder som ger hjalp i stunden men som kanske okar
bordan i familjen pa sikt.

Tidigare har diskuterats hur situationen paverkar familjens rollmonster och relationer.
Med nodvandighet tvingas familjen att forandra det tidigare monstret da patienten inte
kan upprétthdla sin gamlaroll. Nya uppgifter skapas ocksai familjen pga. sjukdomen.
Ett sitt att méta detta &r att forstka leva sa vanligt som mgjligt, att normalisera, och att
strava efter att inte |3ta §ukdomen ta dver och dominera helalivet (28,29). For familjens
hélsa & detta en viktig strategi enligt Kirkevold (13), Piltz och Gustavsdottir (14).

|dag lever manga familjer med stora sociala kontaktnét. Separationer skapar nya
storfamiljer och manga har aktivaintressen pafritiden i klubbar och foreningar (29). Det
kan vara svart for alla familjemedlemmar att upprétthalla sinaintressen, men for en del &r
detta det basta séttet att hantera situationen. Egentligen kan val &ven denna metod réknas
som att normalisera. Narstaende i White m.fl. (29) studie betonade vikten av en 6ppen
och &rlig kommunikation for att forsta varandra béttre. | artikeln foreslar en av de
intervjuade patienterna att de néarstéende ska vara med under dialysbehandlingen och
aktivt deltai vad som sker och hur patienten mar (29). Detta forsag gar hand i hand med
det sista forhdIningsséttet som framtrétt i litteraturanalysen, att soka kunskap. | tva
artiklar framhalls att kunskap &r ett sétt att ta kontroll Gver sjukdomen, att minimera oro,
maximeratrygghet och ge méjlighet till att diskutera och paverka behandlingen med
sjukvardspersonalen (27,29). Att kunskap ar makt har val blivit ett allmént vedertaget
uttryck. Idag finns pa manga hall i sjukvarden en uttalad strévan att gora patienten och
aven familjen mer delaktig i varden genom kunskap. Detta & det forhallningssitt som
sjukvarden aktivt deltar i.
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Att identifiera och rétt vardera patientens och de nérstéendes forhallningssétt &r av stort
varde for sukskoterskan. En valfungerande metod ska inte ifrégasattas av §jukskoterskan
till forman for en metod som anses mer korrekt. Vad skulle ske med den familj som
anvander sig av en positiv livssyn och tar en dag i taget, om den ambitidsa
gukskoterskan detaljerat informerade om sjukdomens alla mojliga komplikationer och

prognosen for éverlevnad?
Hur sukskoterskan kan bista och vagleda familjen

Patienten och de narstaende paverkar msesidigt varandra (14,24,26). Depressioner &
vanligt bland narstéende liksom hos dialyspatienter (12,23,24,30,32). Den mentala hdlsan
bland nérstéende visade sig vara béttre med ett gott socialt stéd (27,30). For diays-
patienterna kan det t.0.m. paverka dverlevnaden (23,26,32). Dessa fakta utgor en god
omvardnad, dar familj och sjukskoterska kan integrerasi ett gemensamt samtal och
samarbete (23,25,27,29,30). Mdlet for sjukskoterskans arbete bor vara att minimera
osakerheten och maximera egenvardsformagan i familjen (28). Hur detta kan genomforas
diskuteras nedan.

Samtalsstruktur

Det finns ett stort antal olika modeller for och teorier om samtalsmetodik. | detta arbeta
har valts att utga fran ett dial ogperspektiv med en fenomenologisk grundsyn. Med en
sadan grundsyn ses manniskan som en unik varelse, vars verklighet skapasi individens
inre, formad av dess sociala sammanhang. Individens unika varldsbild gor att den inte &r
identisk med ndgon annans. Detta synsétt dppnar vagar till forandring. Om verkligheten
skapasi individens tanke, da kan ocksa verkligheten omskapas med tankens kraft.
Viktiga begrepp &r upplevelse, innebord, beréttelse och sprak. For att forstaindividen blir
hans/hennes sociala sammanhang, spraket och dialogen viktiga faktorer att forhallasig
till (17,21,27). | dialogen har parterna ett jamlikt samspel, ett samarbete. Parterna delar
kunskap och upplevelser med varandrai 6msesidig samverkan, ingen star 6ver den andre.
Bada parter forutsatts ha olika kunskaper som kompletterar varandra. | det omvardande
samtalet antar §ukskoterskan en nyfiken, 6ppen attityd, hon/han tar del av patientens
beréttel se och delar med sig av sin egen erfarenhet (14,17,18,21,22,24,29).

Kéarnan i dialogperspektivet kan sdgas liggai prefixet "sam-". | litteraturen dterkommer
sténdigt begrepp som samtal, samspel, samverkan, samarbete, sasmmanhang osv. |
samspelet mellan ukskoterskan och familjen tillvaratas §yukskoterskans teoretiska
kunskaper och praktiska erfarenheter jamsides med familjens beréttel ser (narrativism)
som speglar dess uppfattningar och idéer. | ett samskapande mellan sukskoterskan och
familjen formas forutséttningar for familjen att se och forhalla sig till
verkligheten/sjukdomen pa ett nytt satt.

Det enskilda samtalet

En enskild samtal skontakt bor uppréttas med patienten och hans/hennes familj i ett tidigt
skede av §ukdomen, dvs. innan behovet av dialys har uppkommit. Det & onskvart att
familjen far traffa en och samma sjukskéterska under hela behandlingstiden, en sk.
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patientansvarig sjukskoterska (19,27,28,31). | en dterkommande samtal skontakt kan
gukskoterskan lara kanna familjen. Kunskaper om hur familjen fungerade nér alla var
friska bor inhdmtas, vilka foréndringar som skett och hur familjen upplever den nya
situationen. Familjen bor studeras som enhet, dvs. hur man kommunicerar med varandra,
men varje enskild familjemediem bor ocksa uppméarksammas individuellt utifran sitt
personliga perspektiv. Vidare bor sjukskoterskan ta reda pa vilka strategier familjen
anvant for att hantera situationen och hur de fungerat (24,27-29). De strategier som gett
bést resultat ar de som ska frammanas och uppmuntrasi framtiden. Med ett
dialogperspektiv i samtalskontakten ges patienten och familjen utrymme att formedla
sina beréttel ser, dar 5ukskdterskan fungerar som en jambordig samtal spartner. | samtalen
uppstar forhoppningsvis en god kontakt som blir grunden for det fortsatta samtalet som
kommer att beréra vad dialysbehandling och/eller transplantation innebér i den unika
individensliv.

Gruppinformation

Det enskilda familjesamtalet bor lampligen foljas av strukturerad information i
gruppform om sukdom och behandlingsmdjligheter (19,27,31,33). Gruppinformationen
kan med fordel ledas av en sjukskoterska men alla yrkeskategorier i vardteamet bor delta
i informationen. Fordelarna med gruppinformation &r flera: de skapar gemenskap,
bekréftar att man inte & ensam om sin situation, ger magjlighet att utbyta erfarenheter och
upplevelser med andrai liknande situation och ger méjlighet att |ara kénna vardteamet
som en samarbetspartner (9). Efter avslutad gruppinformation kan ibland nétverk eller
stodgrupper for narstaende uppsta spontant, men med fordel kan dessainitieras av
gukskoterskan (23-27,30,31). Den enskilda samtal skontakten bor fortsétta under hela
sjukdomsforloppet. Med denna kontinuitet i kontakten ges goda forutsattningar att uppna
malet, dvs. att familjen uppnar en hog kapacitet av egenvardsformaga med sa fa oroande
inslag som majligt.

Patient- och nérstdendeundervisning forekommer i manga av vardens specialiteter. Inom
svensk njurmedicin har sedan ett 10-tal ar tillbaka mangakliniker infort en s.k. njurskola.
Njurskolan genomfoérsi det predialytiska skedet, dvs. innan patienten har behov av
dialys. Behov och dnskemal om gruppundervisning pa detta sétt & dokumenterat
(9,10,19). De studerade artiklarna ger ytterligare stod for behovet av en njurskola
(23,28,32,33).

SLUTSATS

| denna litteraturstudie har situationen for nérstaende till dialyspatienter belysts.
Dessutom har sjukskoterskans méjligheter att bista och vagleda familjen undersokts.
Resultatet fortydligar de nérstéendes upplevelser och den viktigaroll de kan hai
vardteamet. Sjukskoterskan kan faidéer till forandrat arbetssétt i kontakten med
dialyspatientens familj.

Familjen som lever med en patient som dialysbehandlas paverkas av och paverkar
patienten. Samspelet i familjen & av stor betydelse for hdl san hos bade patienten och
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ovriga familjemedlemmar. Av tradition har sukvarden framst vardat individen.
Familjens betydelse, formaga och potential som en integrerad samarbetspartner i
vardteamet har undervéarderats. K ontakten mellan sjukvardspersonalen och patientens
familj behover forbéattras. Trots att dialysbehandling s uppenbart paverkar helafamiljens
livssituation &r detta ett tamligen outforskat omrade. Mer forskning behtvs om
upplevelsen av dialysbehandling ur ett familjeperspektiv. Sukskoterskan har potential att
spelaen central roll i en familjefokuserad omvardnad vid dialysbehandling. Idéer till hur
arbetet kan struktureras gesi arbetet. Y tterligare forskning ar dnskvard runt hur denna
vard kan utformas.

23
Sahlgrenska akademin VID GOTEBORGS UNIVERSITET
V érdvetenskapliga fakulteten — Institutionen for omvéardnad



10.

11.

12.

13.

LITTERATURFORTECKNING

Attman P O, Alvestrand A. Kronisk njurinsufficiens. I: Aurell M (red.). Njurmedicin.
2: auppl. Stockholm: Liber AB; 2004.

Rippe B, Schon S. Den aktiva uremivarden i Sverige - utveckling, resursbehov och
framtidsperspektiv. I: Aurell M (red.). Njurmedicin. 2: auppl. Stockholm: Liber AB;
2004.

Johansson A C. Uremiska symtom och komplikationer. I: Nyberg G, Jonsson A (red.).
Njursukvard. Lund: Studentlitteratur; 2004.

Lund Widebéack U. Hemodialys - teori och principer. I: Nyberg G, Jonsson A (red.).
Njursjukvard. Lund: Studentlitteratur; 2004.

Sundqvist C, Lindblad Tungsten L. Praktisk hemodialys. I: Nyberg G; Jonsson A (red).
Njurgukvard. Lund: Studentlitteratur, 2004.

Rippe B. Peritonealdialys. I: Aurell M (red.). Njurmedicin. 2: auppl. Stockholm: Liber
AB; 2004.

Simonsen O. Hemhemodialys. |: Nyberg G, Jonsson A (red.). Njursjukvard. Lund:
Studentlitteratur; 2004.

Lennerling A, Omnell Persson M. Njurtransplantation. I: Nyberg G, Jonsson A (red.).
Njursjukvard. Lund: Studentlitteratur; 2004.

Broms E, Holmesson C. Omvardnad infor aktiv uremivard. |: Nyberg G, Jonsson A
(red.). Njursjukvérd. Lund: Studentlitteratur; 2004.

Ekelund M L, Fredriksson K. Psykosociala konsekvenser av njursukdom. I: Nyberg G,
Jonsson A (red.). Njursukvérd. Lund: Studentlitteratur; 2004.

Dingwall R R. Support for the family and carers. I: Dingwall R R (red.). Towards a
closer understanding A psycho/social handbook for all Renal Care Workers. Luzern:
EDTNA/ERCA European Dialysis and Transplant Nurses A ssociation/European Renal
Care Association; 2003.

SBU. Behandling av depressionssjukdomar. Stockholm: Statens beredning fér medicinsk
utredning, 2004. (SBU-rapport 166, 2004.)

Kirkevold M. Omvérdnadens utveckling i historisk och yrkesméssig belysning. I:
Kirkevold M, Stromsnes Ekern K (red.). Familjen i ett omvardnadsperspektiv.
Stockholm: Liber AB; 2001.

24
Sahlgrenska akademin VID GOTEBORGS UNIVERSITET
V érdvetenskapliga fakulteten — Institutionen for omvéardnad



14. Piltz K G, Gustavsdéttir K. Den osynliga familjen. Samarbetspartner eller syndabock.
Goteborg: Ask och Embla Forlag; 1992.

15. Nightingale F. Notes on Nursing. What It Isand What It Is Not. Ontario, Toronto: Dover;
1860.

16. Travelbee J. Interpersonal Aspects of Nursing. 2:a uppl. Philadephia: S.A. Davis; 1971

17. Stromsnes Ekern K. Dialogperspektiv. Sprak, beréttelser och samtal. I: Kirkevold M,
Stromsnes Ekern K (red.). Familjeni ett omvardnadsperspektiv. Stockholm: Liber AB;
2001

18. Wright L M, Leahey M. Maximizing Time, Minimizing Suffering: The 15-minute (or
less) Family Interview. J Fam Nurs, 1999;5(3):259-74.

19. Riksforbundet for Njursiuka. Riktlinjer for god njursjukvard. Riksforbundet for
Njursgjuka, 2005.

20. Hartrick G. Relational capacity: the foundation for interpersonal nursing practice. JAdv
Nurs, 1997;26:523-528.

21. Hartrick G, Lindsey E. The Lived Experience of Family: A Contextual Approach to
Family Nursing Practice. J Fam Nurs, 1995;1(2):148-170.

22. Fredriksson L. Modes of relation in a caring conversation: aresearch synthesis on
presence, touch and listening. JAdv Nurs, 1999;30(5):1167-1176.

23. Campbell A R. Family Caregivers. Caring for Aging End-Stage Renal Disease Partners.
Adv Ren Replace Ther, 1998;5(2):98-108.

24. White Y, Grenyer B F S. The biopsychosocial impact of end-stage renal disease: the
experience of dialysis patients and their partners. J Adv Nurs, 1999;30(6):1312-1320.

25. Lindgvist R, Carlsson M, Sjédén P-O. Coping strategies and health-related quality of life
among spouses of continuous ambulatory peritoneal dialysis, haemodialysis, and
transplant patients. J Adv Nurs, 2000;31(6):1398-1408.

26. Daneker B, Kimmel P L, Ranich T, Peterson R A. Depression and Marital Dissatisfaction
in Patients With End-Stage Renal Disease and in Their Spouses. Am JKidney Dis,
2001;38(4):839-846.

27. Ziegert K, Fridlund B. Conceptions of life situation among next-of-kin of haemodialysis
patients. J Nurs Manag, 2001;9:231-239.

28. Pelletier-Hibbert M, Sohi P. Sources of Uncertainty and Coping Strategies Used by
family Members of Individuals Living with End Stage Renal Disease. Nephrol Nurs J,
2001;28(4):411-419.

25

Sahlgrenska akademin VID GOTEBORGS UNIVERSITET
V érdvetenskapliga fakulteten — Institutionen for omvéardnad



29. White N, Richter J, Koeckeritz J, Munch K, Walter P. “Going Forward”: Family
Resiliency in Patients on Hemodiaysis. J Fam Nurs, 2004;10(3):357-378.

30. Alvarez-Ude F, Vadés C, Estébanez C, Rebollo P. Health-related quality of life of
family caregivers of dialysis patients. J Nephrol, 2004;17(6):841-850.

31. Belasco A G, Sesso R. Burden and Quality of Life of Caregiversfor Hemodialysis
Patients. Am JKidney Dis, 2002;39(4):805-812

32. Ferrario SR, Zotti A M, Baroni A, Cavagnino A, Fornara R. Emotional reactions and
practical problems of the caregivers of hemodialysed patients. J Nephrol, 2002;15:54-60.

33. Luk W S-C. The home care experience as perceived by the caregivers of Chinese dialysis
patients. Int J Nurs Stud, 2002;39(3):269-277.

34. Modern engel sk-svensk ordbok. Stockholm: Bokforlaget Prisma; 1983.

35. Svensk sjukskoterskeforening. Narstdendes behov. Stockholm: Svensk
gukskoterskeforening, 2004

26
Sahlgrenska akademin VID GOTEBORGS UNIVERSITET
V érdvetenskapliga fakulteten — Institutionen for omvéardnad



BILAGA 1

ARTIKELPRESENTATION

Referensnr 23

Forfattare Campbell A R.

Titel Family Caregivers: Caring for Aging End-Stage Renal Disease Partners

Tidsskrift Advances in Renal Replacement Therapy

Utgivningsar 1998

Land USA

Syfte Att beskriva dialyspatienters anhorigvardares situation och ge férdag till familjer,

sjukvardspersonal och samhéllet hur man kan hantera situationen.

M etod Patientintervjuer

Klinisk Denna artikel ger flerakonkretaréd till vad sjukskoterskan kan gora.

betydelse

Refer enser 30

Referensnr 24

Forfattare WhiteY, Grenyer BF S.

Titel The biopsychosocial impact of end-stagerenal disease: the experience of dialysis patientsand
their partners.

Tidsskrift Journal of Advanced Nursing.

Utgivningsar 1999

Land Australien

Syfte Att undersokainverkan av dialys pa patienter och deras partners. Hypotes: Dialys har en betydande
inverkan pa patienten men stéd fran partnern kan paverka situationen till det battre.

Metod Kvalitativ studie. 22 dialyspatienter och deras makar intervjuades och fick svara patva dppna fragor.
Den ena @mnad att beskriva maken/makan och relationen, den andra @mnad att beskriva nuvarande
levnadssituation. Intervjuerna analyserades med en fenomenol ogisk ansats.

Klinisk Artikeln belyser hur olika patienter och anhorigvérdare kan uppleva och vardera samma fenomen.

betydelse Hjéalper oss pa detta sétt att fundera Gver hur vi skalyssnatill olika beréttelser.

Referenser

32



Referensnr

25

Forfattare Lindqvist R, Carlsson M, S ddén P-O.

Titel Coping strategies and health-related quality of life among spouses of continuous ambulatory
peritoneal dialysis, haemodialysis, and transplant patients.

Tidsskrift Journal of Advanced Nursing

Utgivningsar 2000

Land Sverige

Syfte Att beskriva copingstrategier och relatera dem till hdlsorelaterad livskvalitet hos makar till
dialyspatienter eller transplanterade patienter och att jamféra med en & dersmatchad
normal popul ation.

Metod Kvantitativ beskrivande, jamforande studie. 55 makar undersoktes. De svarade pa tre frageformul ar:
1. Upplevd copingférmaga méttes med en VAS-skala.
2. Jalowiec Coping Scale (JCS) beskriver valda copingstrategier och hur effektiviteten av dessa
skattades av informanterna.
3. Livskvalitet méttes med SWED-QUAL.

Klinisk Beréttar vilka copingstrategier narstdende har upplevt som mest effektiva.

betydelse

Referenser 41

Referensnr 26

Forfattare Daneker B, Kimmel P L, Ranich T, Peterson R A.

Titel Depression and Marital Dissatisfaction in Patients With End-Stage Renal Disease and in Their
Spouses.

Tidsskrift American Journal of Kidney Diseases

Utgivningsdr 2001

Land USA

Syfte Att utforska tva specifika faktorer: 1. Patienter med kronisk njursvikt och deras makar avseende
forekomst och grad av depression. 2. Makars upplevelse av socialt stdd och dktenskaplig
tillfredsstéllelse, var for sig och i samverkan med varandra. Hypotes: Patienters depressionsgrad
korrelerar till makars psykosociala hdlsa.

Metod Kvantitativ beskrivande studie. 55 par inkluderades och svarade pa frageformul & angéende:
skattad fysisk rehabilitering, depression, aktenskapet/samlivet och tillfredsstallelsen med detta samt
3. Dyadic Adjustment Scale och Dyadic Satisfaction Subscale (DAS och DAS-S), en skattning av.
4. Multidimensional Scale of Perceived Socia Support (MSPSS), méter upplevt socialt stod fran
vanner, familj och en speciell person (t.ex. maka, prast eller sukvardande personal).

Klinisk Studien visar pd behovet av socialt stod till narstdende till HD-patienter, framfor allt da patienten &r

betydelse deprimerad.

Referenser

49



Referensnr

27

Forfattare Ziegert K, Fridlund B.

Titel Conceptions of life situation among next-of-kin of haemodialysis patients.

Tidsskrift Journal of Nursing Management.

Utgivningsar 2001

Land Sverige

Syfte Att beskriva hur anhdrigatill hemodialyspatienter upplever sin livssituation.

Metod Kvalitativ beskrivande studie. 12 informanter deltog i semistrukturerade djupintervjuer med ppna
frégor. En fenomenografisk ansats anvandes och sex teman utvecklades.

Klinisk Studien ger rik information om nérstdendes upplevelser och foresldr att kunskap om nérstdende ska

betydelse integrerasi §ukskoterskeutbildning for att kunna forbattra varden.

Refer enser 26

Referensnr 28

Forfattare Pelletier-Hibbert M, Sohi P.

Titel Sour ces of Uncertainty and Coping Strategies Used by Family Members of Individuals Living
with End Stage Renal Disease.

Tidsskrift Nephrology Nursing Journal

Utgivningsdr 2001

Land Kanada

Syfte Saknasi texten! | summeringen anges att artikeln presenterar en analys av erfarenheterna hos
familjemedlemmar till individer som behandlas med dialys.

Metod Kvalitativ studie. Fokusgrupper bildades och intervjuades med Gppna frégor. En induktiv metod
anvandes med tematisk analys.

Klinisk Studien fokuserar begreppet osdkerhet och hur det upplevs ur olika aspekter samt hur man hanterade

betydelse denna osdkerhetskansla.

Referenser

30



Referensnr

29

Forfattare White N, Richter J, Koeckeritz J, Munch K, Walter P.

Titel " Going Forward" : Family Resiliency in Patients on Hemodialysis

Tidsskrift Journal of Family Nursing

Utgivningsar 2004

Land USA

Syfte Att utforskainnebdrden av dterhamtningsformaga och om den existerar i familjen dar négon
behandlas med hemodialys.

Metod Kvalitativ studie. 15 hemodialyspatienter och deras anhérigvardare inkluderas. Ostrukturerade
intervjuer genomférdes dér informanterna intervjuades var for sig samt en intervju med hela
familjen. Intervjuerna analyserades tills teoretisk méttnad uppstod och ett antal teman framkom.

Klinisk Studien betonar familjens terhamtningsformaga och coping-strategier. Givande i denna artikel &r

betydelse att familjeenhetens och individernas upplevel ser presenteras paralellt med varann.

Refer enser 26

Referensnr 30

Forfattare Alvarez-UdeF, Valdés C, Estébanez C, Rebollo P.

Titel Health-Related quality of life of family caregiversof dialysis patients.

Tidsskrift Journal of Nephrology

Utgivningsar 2004

Land Spanien

Syfte Att utforska hdlsorelaterad livskvalitet hos anhorigvardare till hemodialys- och
peritonealdialyspatienter i Spanien och att analysera vilka variabler som paverkar.

M etod Kvantitativ beskrivande studie. 221 dialyspatienter med makar inkluderades. Livskvalitet méttes
med SF 36. Zarit Burden Interview (ZBI) anvéndes for att méta upplevd belastning hos
anhorigvardarna. Upplevt socialt stod hos bade patienter och makar méttes med Duke-UNC
Functional Social Support Questionnaire (FSS).

Klinisk Visar pa den hogarisken for depression hos anhérigvardare och vikten av socialt stod for att minska

betydelse dennarisk.

Referenser

37



Referensnr

31

Forfattare Belasco A G, Sesso R.

Titel Burden and Quality of Life of Caregiversfor Hemodialysis Patients

Tidsskrift American Journa of Kidney Diseases

Utgivningsar 2002

Land Brasilien

Syfte Att beskriva hemodialyspatienters anhdrigvardares egenskaper samt att bestdmma deras upplevda
belastning och livskvalitet. Dessutom att understka vilka faktorer som paverkar den upplevda
belastningen.

Metod Kvantitativ beskrivande studie. 100 hemodialyspatienter och deras anhorigvardare tillfrégades. De
fick svara patva frégeformulér, a) Short Form Health Survey (SF 36) for att bestammallivskvalitet.
Anhorigvardarna fick dessutom besvara en Caregiver Burden (CB) skala.

Klinisk Artikeln bidrar till kunskap om hur anhérigvardarnas upplevda belastning paverkar livskvaliteten.

betydelse

Refer enser 41

Referensnr 32

Forfattare Ross Ferrario SR, Zotti A M, Baroni A, Cavagnino A, Fomara R.

Titel Emotional reactionsand practical problems of the caregivers of hemodialysed patients

Tidsskrift Journal of Nephrology

Utgivningsdr 2002

Land Italien

Syfte Att verifiera om hemodialyspatienter och deras anhorigvardares personlighetsdrag skiljer fran
normal popul ationen och att utvardera forhallandena mellan dessa och anhorigvardares upplevelse av
stress och tillfredsstéll el se med livet. Hypotes: Kéanslomassig instabilitet paverkar ovanstéende.

Metod Kvantitativ/kvalitativ beskrivande studie. 50 hemodialyspatienter med makar intervjuades och fick
svara pafyra frégeformulér :

1. Narvaro och typ av dngest

2. Personlighetsbeskrivning

3. Depressionstecken

4. Tillfredsstéllelse med livet

Dessutom gjordes semistrukturerade intervjuer for att beskriva pafrestning pa familjen.

Klinisk Bidrar till kunskap om hur hemodialyspatienter och deras anhdrigvardare i Italien upplever

betydelse situationen.

Referenser

29



Referensnr 33
Forfattare Luk W S-C.

Titel The home car e experience as per ceived by the caregiver s of Chinese dialysis patients.
Tidsskrift International Journal of Nursing Studies.

Utgivningsar 2002

Land Kina

Syfte Att undersoka hemdialyspatienters anhorigvardares vardagliga erfarenheter for att utforska
fenomenets sanna natur.

Metod . Kvalitativ studie. 30 informanter djupintervjuades och dessa analyserades med en fenomenol ogisk

ansats och tematisk innehdllsanalys.

Klinisk Fem teman utvecklas som belyser kinesiskaforhallanden. Dessa & delvis specifika, men stammer i
betydelse mycket dverens med vad som visasi andra studier.

Referenser 31



